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INTRODUCCION

Una tesis siempre tiene sus limitaciones, Por defini-
cidén, una tesis apunta a una proposicidn que es menester dis
cutir y aprobar. Si esta tesis forma parte de una labor
cientifica, como lo es la psicoterapia, es menester acept?r
también que &sta serd generalmente dindmica y cambiante,
pues dependerd de la aparicidn de nuevos conocimientos surgli -
dos de los instrumentos del saber tales como el ensayo y el
error, la observacidn repetitiva, su descripcién, la perseve
rancia en los cuestionamientos, el azar mismo. Una tesis
que es una hipbtesis por comprobar. Es asi como se pasa de
la tesis geocéntrica de Ptolomeo a la tesis heliocéntrica de
Copérnico, siguiendo un procesc interminable de donde brotan

nuevas y mis complejas maneras de reconstruir el mundo.

pPudiera gser que esta proposicidén miy, esta tesis, den-
tro de sus limitaciones, no esté completamente justificada.
Es una proposicidn de una técnica terapéutica diferente que
tiene el riesgo de ser descartada completamente. Pero tam- -.
bién pudiera ser que sea vista como una manera diferente y
positiva del quehacer terapéutico, como una técnica en;ré
muchas otras que llena una carencia, gue logra un objetivo,

que se conecta con un patrdén mis amplioc.



Intento presentar una técnica terapéutica que ha sido
itil v que es el productc de un arduo proceso de labor tera-
péutica. Esta labor la ne ido realizando gracias a mi prac-
tica clinica en el Servicic de Nefrolegia del Hospital Infan
til de México “Federico Gomez" (HIM), al igual que gracias a
las bases tedricas y pridcticas que he ido adquiriendc en mis
estudios de posgrado en la Universidad Nacional Auténoma de
México (UNAM) y en el Instituto Latinoamericano de Estudios

de la Familia (ILEF).

Especificamente, esta técnica terapéutica tiene que ver
con el sufrimiento inmenso del nifo urémico en cehabilita-
cidn. Un nifio urémico campesino de muy escasos recursos.

Un nific urémico gue, siendo un sistema en sf mismo, es tam-
bién parte de un sistema mayor: su familia; y parte de un
sistema adn mayor: el sistema terapéutico; todo esto inclui-
do en un sistema adn mayor: México. El sistema puede ir en-
sanchindose ad infinitum, pero es necesario hacer un recorte
que delimite y le d& sentido a una descripcidén. Por esta ra
z6n detengo agqui la imagen con el propdsito de detallar un
proceso, un proceso que culmina en una intervencidn terapéu-

tica eficaz.

Bl proceso se inicia en febrero de 1981 cuando la Dra.
Bertha Blum, coordinadora del Departamento de Psicologia del
Servicio de Nefrologia del HIM, me invita a colaborar con

ella y con la Dra. Teresa Robles de Fabre en una investiga-



cidén multidisciplinaria a tres afios gue tiene gue ver con la
rehabilitacidn del nifio urémico que es atendido en el hospi-
tal. Nuestra labor como psicOlogas consiste en la aplica-
cidén anual de pruebas psicolégicas a los pacientes, en inter
venciones de crisis, en consultas informales con los fami-
liares de los pacientes y en consultas informales con miem-
bros del equipo de salud gque lo solicitan. La investigacidn
es patrocinada por CONACYT, con la participacidn conjunta de
la UNAM y del HIM vy se intitula "Evaluacidn de cuatro dife-

rentes métodos de rehabilitacidn del nifio urémice®.’

Con respecto a las intervenciones psicoldgicas la inveg
tigacidn descansa en el marco tedrico del psicoanilisis. Pe
ro este marco pronto se articula con un concerto -entral ex-
puesto claramente en un articulo intitulado "Hacia un modelo
biopsicosocial para la atencién médica" y que dice lo si-

guiente:

La naturaleza esta organizada en una serie de uni-
dades, ordenadas jeridrquicamente desde las mas
grandes y complejas hasta las min{isculas, pero no
menos complejas, Podrian clasificarse en dos cate
gorias: en la prlmera, el individuo se encontrarla
en el n1vel mas alto de la Jerarquia organlca, pe-
ro serla a su vez la unidad mds peguefiz de la je-
rarquia social. Cada nivel jeradrquico es un siste
ma de suficiente persistencia y clara identidad.
El atomo, la célula, el tejido, o en el otro extre
mo, la pareja, la familia o la comunidad represen-
tan organizaciones de distinta complejldad con sus
respectivas catego—las de informacidn y criterios
e instrumentos especificos para su estudio y apli-
cacidn.



En este modelo de sistemas contlnuos, cada nivel

jerarquico es una unidad en si .Y al mismo tiempo

es un componente de la jerarquia superior. Ningu-

na de las unidades existe aislada. Al utilizar es

te modelo, el médico puede visualizar en conjunto

los niveles de organizacidn, que en un momento da-

do coexisten en el cursc de la enfermedad. Esta

comprensidn permxte establecer el momento y el dm-

bito de intervencidn mis adecuados. la atencidn

médica que se deriva de este modelo contrasta con

la practica biomédica tradicional cuya causalidad

lineal y reduccionismo determinan que se concentre

la atencidn en una scla unidad (érganoc) a la vez,

olvidando al paciente y con &l al resto del siste-

ma.?

Este concepto central propone un cambio total de pers-
pectiva. Propone una perspectiva mds amplia con reglas fle
xibles que permiten, como dice Gregory Bateson, una visidn
nueva y quizds mids humana que incluye el presente y el pasa-
do, nuestra insensatez y nuestros desatinos.3 Una perspecti -
va que observa una causalidad circular, ademids de la lineal,
que entiende el vivir como una interaccidn en constante movi
miento, como una espiral sin principio ni €£in, que el obger-
vador puede recortar, puntuar, a su antojo. Un vivir que
aunque "lumincso, parece obscuro; progresivo, parece regresi

. vo; llano, parece desiqual".4 Un vivir gque aprecia la para-
doja, que une lo luminoso a lo obscuro, porque ambos son par.
tes de una totalidad. Como el individuo y su entorno. Sin
embargo, fcudn dificil es practicar lo que se predica! 1(Qué
dificil es moverse al ritmo de esta nueva pe:spectiva, de
percibir, oir, oler, sentir sin estancarse en un manigueismo

opresor, sin ver la verdad como un absolutol! Porque esto im



plica dar dos pasos hacia adelante y uno hacia atris, o dos,
o tres, o hacia los lados, o hacia arriba, o hacia abajo, to
lerar el no saber, o saber a medias, o tener fe en el saber
interneo que no se describe con palabras. Esto implica se-
gulr un proceso que conecta los diferentes elementos de una
totalidad, una totalidad que puede ser vista desde distintos
dngulos en el espacio y en el tiempo, y que contiene diferen
tes niveles de abstraccidn. Esto implica la voluntad para
dar un salto, para tomar un rieséo, para sentirse humilde
frente a nuestro universo tan complejo. Por eso ¢s gue Gor-
dillo y Blum agregan: "la aplicacidn de estos conceptos supc
ne una transformacidn en el proceso de la ensefianza y aplica
cién de la medicina... un cambio en la presentacidn, orden y
articulacibén de la informacidn, asi como también de la técni

ca y forma de imp.au:tix:la".5

Este cambio a pasos titubeantes dados en pos de una nue
va perspectiva llevan al anilisis del interjuego de factores
biopsicoscociales que determinan la rehabilitacion del nifio

" urémico. La importancia del factor psicoldgico posibilita
la implementacidn de diferentes intervenciones‘psicolégicas‘
con objetivos, técnicas y objetos de estudio delimitados.
Forman parte de un abordaje pluridimensional donde cada una '

~ de las intervenciones, dentro de su contexto,‘puede implemen

tarse por separado. Equivale a un instrumento de trabajo bg N

ra utilizar en el momento oportunc y adecuado. No hay un

N



abordaje finico y absoluto. Se necesita decidir cudl es el
mis util para una situacidn determinada. También es necesa-
rio tener en cuenta la propia subjetividad, el psicdlogo co-
mo ente humano que al participar en una terapia cumple una
doble funcifn: como individuo y por lo tanto un sistema en
si, y como parte de ese nuevo sistema que es el sistema tera
péutico en el que se ve incluido, ya un sistema en si con su
Vpropia historia y proyeceidn. En tanto que individuo, el
psicdlogo esta sujeto a su subjetividad y a su responsabili-
dad, a su decisidn clinica, decisidn que también estd sujeta
a cambio. Lo que importa es gue la intervencidn beneficie al
paciente. Para eso es necesario delimitar, marcar las dife-
rencias, estar siempre alerta a las sefiales verbales y no

verbales que dibujan un patrdn.

El marcar las diferencias ayuda a esclarecer el espacio
fisico de lo conceptual, como lo sefiala George Spencer Brown
en Laws of Form.6 Es lo que le abre el camino a las alterna
tivas. Es lo que permite la transformacidn. La transforma-
cibn en nuestro pensar y en nuestro quehacer terapeﬁ;ico se
registra en el Boletin Médico del HIM. Vedmoslas en orden
cronoldgico: "Reflexiones sobre el nifio y la muerte” (Robles
de Fabre y Blum, 1982); "Fantasias de muerte en un grupo de
nifiocs urémicos” (Blum et al., 1982); “Epflogo a un trasplan-
te ranal" {Eustace, 1982); "Ta relacidén médico-paciente en

un servicio de nifios urémicos socialmente marginados" (Blum



et al., 1983); "El proceso de ensefianza-aprendizaje en la ne
frologia pediitrica" (Gordillo, 1984). Es evidente el movi-
miento que va de lo individual, "el nifio", a lo relacional,
a la relacidn del nific con su medio ambiente, tanto su fami-
lia, como su pueblo, como el ambiente nuevo que conoce al in
grasar al hospital: "la relacidén médico-paciente". Aqui se
concretiza el lento caminar hacia una visidn sistémica del

mundo.

Existen, ademds de las publicaciones en el Boletin, las
incursiones en otros dmbitos, tanto en México como en el ex-
tranjero. Cursos monograficos, conferencias, simposios.

En 1985 la teoria y la prictica se ven coronadas con la apa-
ricién de dos tesis magistrales: "La contratransterencia mé-
dica a nivel institucional: su andlisis mediante un trabajo

grupal tipo Balint" (Blum, 1985) y "Proposicién de un modelo
para trabajar con familias de nifios con insuficiencia renal

cronica de origen marginado o campesino" (Robles de Fabre,

1985).

La "Proposicidn ue un modelo para trabajar con familias
de nifies con insuficiencia renal crdnica de origen marginado
o campesino” propone el trabajo sistemdtico con familias de
nuevo ingreso que estin sufriendo el peso de un prondstico
fatal: la insuficiencia renal crénica. Su objetivo es el de

prevenir y disminuir en lo posible la sintomatologig que ap!



rece después del diagndstico tanto en el paciente como en su
familia. Sin embargo, esta labor de prevencidn y disminu-
cidn de la sintomatologia no siempre da resultado. Sabemos
que cada individuo, cada familia, responde de una manera {ini
ca y singular a su tragica situacién. A veces esta respues-
ta, a nuestro entender, no es la mas flexible y adaptativa.
Se observa en ocasiones una manifestacidn que‘muchos han da-
do en llamar “resistencia", o sea, un desafio al tratamien~
to. En este caso el paciente rehusa a comer o sequir las in
dicaciones médicas. No se adhiere al tratamiento. Su com-
portamiento parece una autodestruccion que le causa ain mayo
res sufrimientos a 8l vy a su familia. Y ante la reaccidn
del paciente viene la reaccidn de la familia y del equipo te
rapéutico. Por lo general se insiste mids. Se reta. Se amgr
naza. Y si no come, se le pone una sonda., Para el paciente
no es cuestidn de qqitarsé la vida, sinc el de rehusarse a
vivir de la mejor manera posible. Esto agita el lento dete-
rioro, las agresiones cruzadas, el infinito dolor. Es un pro
ceso macabro, estereotipado, un girar tormentoso en un mismo

lugar.

El enfoque terapdutico que p.opongo esti dirigido a es-
te impasse, a estos pacientes, sus familias y al equipo de
salud que parecen encontrarse en.un callejon sin salida. Fue
necesario vivir este impasse, sentir el martirio de este en-

cierro para entender que no es un callejdn sin salida. Siem



pre hay una salida, Pero para encontrarla hay que abandonar
el sistema, recobrar distancia y meditar. S$i una solucién
no sirve, hay que encontrar otra. Hay que pensar, revisar,

concretizar. Hay que alejarse para luego volver a empezar.

Pero, iéde qué exactamente se estd hablando? ¢De qué
exactamente estoy hablando yo? Estoy hablando del nifo y
la muerte, Estoy hablando de lo gque al principio parece una
contradiceidn: el nifio simboliza la vida, el desarrollo, el
despertar de un nuevo dia. Un nifio simboliza alegria, ener-
gia, fe. Pero este nifio en particular se enfrenta a la muer
te. Va a morir. Este es el panorama que se me ofrece a la
vista hora tras hora, dia tras dia. Veo a un nific débil, ado
lorido, asustado. Veo a su familia débil, ado.orila, asusta-
da. Yo también me siento débil, adolorida, asustada. Esta
es la realidad. La vida contra la muerte, Esta es la reali
dad como yo la veo al principio, yo que trabajo en el hospi-
tal, yo que me avoco a aminorar el doler, yo que he dejado

en casa hijos sanos, alegres, llenos de alegria.

Sé que el diagnd.tico de uremia tiene un prondstico fa-
tal. Nuestras investigaciones scbre el nific urémico nos peg‘
mitieron observar que "el nifio enfermo parece reaccionar de
manera mads precoz a la muerte de sus compaiieros que un nific
sano“.7 Sé que el nifio urémico de origen campesino se en-

frenta a la muerte, y sé bien que la conoce de cerca. La he
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visto muchas veces en su pueblo, en su propia choza, donde
sus gente mueren a menudo, donde &l mismo ayuda a matar ani-
malitos para comer. Ahora la ve en el Servicio y estd pre-
sente cuando alguno de sus compafieritos de sala muere. El
expresa sus fantasias de muerte como "una pérdida de movi-
miento y de actividad, una pérdida o ausencia de proyectos
futuros, de la posibilidad de procrear hijos, una pérdida de
afecto y compaﬁia“.8 Sé que el nifio urémico "no sdlo tiene
el conocimiento, sino la certidumbre de la muerte“.9 Sabe
que la muerte es ineludible., Y &1 sabe que yo lo sé. Afln
el mas pequefio sufre el dolor y la desesperanza, la paulati-
na pérdida de control de su cuerpo y de su mente. Ya no resg
ponde como solia hacerlo. E! tratamiento en ocasicnes aming
ra su dolor, pero muchas veces se lo produce, y cura un pade
cimiento para producir otro. Por eso estd fisica y psiquica
mente desganado. Y estd enojado. Y se siente impotente.
Cree que nada puede hacer. Y se dice: "hoy fue &1, mafiana

seré yo". E! asi construye su realidad.

Y yo que estoy alli dentro con &l creo que tiene razén.
Pero cuando salgo del hospital, alin sabiendo que la muerte
es ineludihle, me doy cuenta también de que la muerte es par
te de la vida. Ambas forman una totalidad. Ese no es el ca
llejon sin salida. Ese es lnicamente el proceso de dolores,
~ de tristezas, pero también de paz, esperanza, y capacidad de

eleccidén. El callejdn sin sallda estd en otro lugar, estd



en nuestra manera de construir nuestro mundo, en esa serie
de interacciones astdriles que cada vez reducen mis su alcan
ce e impiden la bisqueda de nuevas opciones, en esa manera
de pensar y de actuar gue anula cualquier recurso incipien-
te, que aprieta mis y mis, deteniendo cualguier movimiento,
frenando el mis leve respiro. Por eso también el nifio urémi
co se encorba, se achica, se seca. Es su respuesta psiquica

y orgénica a su destino fatal.

Pero yo he podido observar de:de afuera. Yo he visto
algo distinto. He hecho una conexidn. Este es precisamente
el enfoque terapdutico cuyo proceso expondré a continuacién
y que termind en una intervencion Util para el paciente y su
familia. No evitd la muerte. S6lo alivié v Joc» su cami-
no. Este enfoque representa mi esfuerzo por tratar de encon
}ﬁrar alternativas, por romper ese ciclo de interacciones re-
cursivas, ese circulo vicioso interminable gue lleva a un
cautiverio mds atroz adn. Mi labor terapdutica se centra,
entonces, en el nifio urémico, su familia y el equipo de sa-
lud, tratando de descubrir cudl es el patrdén que nos conec-
ta. Mi objetivo es el de proporcionar un alivio, por peque-

fio que sea, un cambio pequefio que haga una diferencia.

La mayvoria de los pacientes y sus familias que llegan
al HIM sufren una situacidn vital muy dolorosa. Son margina:

dos o campesinos y cuentan con escasisimos recursos. vienen



de todas partes de México y alin de otros paises buscando en
el HIM una esperanza, una solucidén a su problema irresoluble.
Debido a su situacién de vida son personas gue han sufrido
una primera agresidn: su medio carenciado y dificil, que co-
mo dice George M. Foster es percibido como peligroso y se ven
“casi desde el nacimiento hasta la muerte, enfrentados a un
medio hostil en el que el acceso a las pocas cosas buenas de
la vida esti constantemente amenazado por la angustia, la ep

w10 La segunda agresidn la constitu

fefmedad, y la muerte...
ye la uremia misma, La familia o el familiar llega al hospi
tal con un nifio enfermo, un hijo. El la mayoria de las \}e—
ces ese hijo esti ya desahuciado. Lo ven sufrir y quejarse.
Lo ven detgriorarse lentamente., Su esperanza es la cura.
Pronto averiguan gue con la uremia la solucidén dptima es el
trasplante, y &ste también tiene sus complicaciones. Las
otras soluciones son la didlisis peritcneal aguda, intermi-
tente, o ambulatoria, y la hemodiilisis, ésta (ltima sdlo en
caso de trasplante probable. En cualguier caso, la salud es-
ti perdida y para salir adelante el nifio tendrid que aprender
a tolerar un estilo de vida diferente, dificil y doloroso, a
ratos. Tanto &l como su familla tendrdn que aprender pautas
nuavas para lidiar con su realidad, para lidiar con las nue-

vas-dificultades que les trae la vida,

Con algunas familias la ‘erapéutica preventiva es sufi-

ciente ‘para que sobrelleven su destinc. Para otras no lo es.



Estas son las familias "rigidas" o "en riesgo", por el grado
de estereotipia de sus interacciones. Maurizio Andolfi, de
la Escuela de Terapia Familiar de Roma, las describe como fa
milias que son incapaces de evolucionar a una etapa superior,
que se estancan en su evolucidn y que tienen reglas estereo-
tipadas que las gobiernan. Esto las conduce a interacciones
pobres y poco flexibles. En consecuencia, son familias poco
autdnomas gue subsisten con mucha angustia y tensién.11 En
el caso de las familias "rigidas" que llegan al HIM estd el
agravante de la enfermedad. Es un elemento mids, ademds de
su miseria, que les impide sentir que en algo pueden contro-
lar su destino. Se sienten a merced de un plan divino, ine-
vitable. La uremia los sefiala con el dedo; escoge una victi
ma; designa una funcidn. Su mundo se divide en los sanos y
en el enfermo: esa brutal dicotomia. Y estdn imposibilita-
dos para abandonar el campo. &Qué mds pueden hacer sino dar
le centralidad a su enfermo, mostrar un frente unido, desig-
nar a un cuidador que se simbiotice con el enfermo? <¢Qué
mas puede hacer el enfermo sino retraerse mis en si mismo,
encorbarse, tratar de regresar al estado fetal, exigir aten-
cidn continua, no como un enfermo de tal y tal edad, sino co
ﬁo un bebé, o peor afin, como un ser reificado que no habla,
no come, no Se mueve, y apenas gime? Puede hacer lo que puge

de hacer. Asi es como sistema.

Pero el sistema puede agrandarse. De un sistema gue



consiste del paciente y de su familia pasa a ser un sistema
formado ademds por el equipo de salud. Al unirsele el psicd
logo pasa a ser un sistema terapéutico, un sistema mds am-
plio que empieza a movilizarse. Va de lo pequefio a lo gran-
de, de lo sencillo a lo complejo. En &l se vislumbran dife-

rentes visiones, se exploran numerosas alternativas.

El objetivo principal es el de trasmitir una nueva vi-
sidn de la realidad, el de producir un movimiento, el de qui
zas poder integrar una totalidad. Como dice Lao Dan:

Todo el mundo sabe considerar bello lo que es bello,

y asi aparece lo feo.

Todos conocen lo que es bueno,

as{ es como aparece lo que no es bueno.

Ser y no-ser ge engendran mutuamente,

dificil y facil se producen mutuamente,

largo y corto se forman mutuamente,

alto vy bajo se completan mutuamente,

significado y palabra se armonizan mutuamente,

es la ley de la naturaleza.!

Santiago Ramirez cita a Herdclito quien con su sentido
de justicia césmica en un mundo de permanente fluir dice:
"inmortales los mortales, mortales los inmortales, viviendo

ki
su muerte, muriendo su vida".1“ ta visidn distinta, la nue-
va construccidn de la realidad, empieza simplemente por la
unidn de los contrarios, donde ninglin extremo triunfa sino
que ambos se complementan. Por lo tanto no se trata de una
lucha. Se trata de alcanzar una armonia inherente a la naty

raleza misma, de este universo nuestro en constante movimien

to. Se trata de sacar del estancamiento a una familia su-
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friencte y rigida, presentidndole una imagen del mundo donde
nadie posee el control absolute, pues lo absoluto no existe.
$i nadie estid en completo control existe la posibilidad de
una cierta autonomia, de una responsabilidad y control perso

nal, de la capacidad de elecciédn.

Esto es lo que marca explicitamente la intervencidn te-
rapéutica que propongo. Trato de proporcionar la visidn dis
tinta que respete a la vez la individualidad y la pertenen-
cia al grupo del paciente urémico , de su familia. ¥ cabe
sefialar que esta visidén es parte de una totalidad, una parte
que yo deseo enfocar y magnificar porque creo que es Gtil.
pretendo, pues, describir los elementos mds importantes cir-
cunscritos a esta visidn, a este enfoque, inclaye.do por su-
puesto la substancia al igual que el patrdén. Por esta ra-
26n, el capitulo I describe al Servicio de Nefrologia del
HIM y relata someramente el desarrollo del trabajo pluridi-
mensional que se ha llevado a caboc en el Servicio durante el
tiempo que trabajé alli, de 1981 a 1985. El capitulo II con
tiene la descripcidn de la enfermedad misma en sus dos aspec
tos, el concrete y bioldgico, al igual que el abstracto y
psicolégico; especifico también la personalidad‘del campesi-
no mexicano desde el punto de vista psicolégico y antropolé-
tico, ya que es el sujeto de la mayoria de las intervencio-
nes, El capitulo III intenta una revisidn bibliografica de

la terapdutica existente a nifios con enfermedades renales y



sus familias. El capitulo IV explicita el marco tedrico en
el que me baso, que gira alrededor de Gregory Bateson v su
epistemologia circular. Afado también aportaciones importan
tes de cientificos relacionados con esta epistemologia como
son: el constructivista radical Ernest von Glasersfeld; el
cibernético y biomatemdtico Heinz von Foerster; el bidlogo
Ludwig von Bertalanffy; el padre de la cibernética Norbert
Wwiener; los bidlogos Humberto Maturana y Francisco Varela;

y el fisico Ilya Prigogine. El capitulo V expone mi proposi
cidn de un enfoque terapéutico con una intervencidén especifi
ca dirigida a nifies urémicos y a sus familias cuando éstos
se encuentran estancados en su evolucidn y siguen reglas es-~
tereotipadas que gobiernan sus transacciones, o sea, cuando
se les puede denominar "familias en riesgo" o "familias rigi
das". El caplitulo VI ejemplifica la evolucidén del proceso
terapéutico con la exposicidn resumida de tres casos clini-
cos: Lupita, Braulia y Claudia. Las tres son nifias de ori-
gen campesino que padecen los rigores de una situacidn vital
trdgica a la que no se pueden adaptar. Por ultimo, el capi-
tulo VIT relata mis conclusiones que incluyen mis constata-

ciones y mis cuestionamientos.

pPasemos ahora a la deseripcidn del Servicio de Nefro
logia del HIM "Federico Gdmez", y de la labor realizada alli

entre los afios 1981 y 1985,



CAPITULO I

SERVICIO DE NEFROLOGIA DEL HOSPITAL
INFANTIL DE MEXICO "FEDERICC GOMEZ"

El primer elemento en esta visidn multifacética relacig
nada con la tsrapéutica del nifio urémico y de su familia es-
td centrado en el Servicio de Nefrulogfa del HIM "Federico
Gdmez", especificamente en su periodo de evolucidn entre los
aflos 1981 -y 1985, BEste capitulo substancializa la evolucidn
de un sistema que se conecta a través de sus distintas rami-
ficaciones: un sistema que tan sSlo es parte de ese proceso

interminable del cual se hace un recorte.

El proceso inextinguible de la investigacién, la docen-
cia y la asistencia sigue ‘su curso en el HIM “"Federico G&-
mez". Una primera imagen en concreto y a distancia plasma
un edificio blancuzco, solemne, de lento envejecer., Estad
ubicado en una esquini y forma parte de ese complejo enorme
conocido con el nombre de Centro Médico, uno de los éilares
de la investigacidn, docencia y asistencia médica mexicana.
Los terremotos fisicos y espirituales no han hecho sucumbir

la sefiorial y austera presencia del HIM. Sigue en pie su

hospitalaria entrada principal, con sus amplias escaleias
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que desembocan en una ancha puerta gque abre a la seccidn de
recepcidn, una sala grandisima gque durante el dia estd pobla
da de gentes de todos tipos: desde la familia misera que es-
pera oprimida una "razdn" del médico, hasta el policia de
faz indescifrable que guarda la entrada al santuario inte-
rior, misterioro e imbuido de fantasmas. Aqui se distingue
un continuo va-y-ven de enfermeras con sus uniformes blan-
cos, de damas voluntarias cargadas de canastas de juguetes vy
dulces, de trabajadores sociales, de visitantes extranjeros
acompafiados de médicos con batas blancas, batas con un enor-
me significado simbdlico de esperanza y de fe, y de terror.
Este edificio ha ido creciendo con el tiempo, y su larga his
toria se asemeja a sus miltiples recovecos, puertas y pasi-
l1los ligubres que encierran tantas escenas de emocién y de
drama. BEs un edificio moldeado por el diario acontecer, tes
ﬁigo de lamentos y suspiros, de gritos de horror y de cdlera,
de palabras de consuelo y gratitud. Es también una fuente
de alivio, de espiritu de servicio, de aceptacidn de lo tran
sitorio de la vida que impone a los que aqui laboran "la

obligacidn de una renovacidn const:am:e".14

Esta primera imagen puede aparecer terrorifica ligada a
la desesperanza de una batalla infitil, especialmente si se
trata de un Servicio al que acuden pacien:és en etapa termi-
nal. Se puede ver esta imagen como un paso mds en el inexo-

rable andar del destino. . Sin embargo, viéndola mas dercerr
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ca, al ampliar el campo de visidn, pueden, quizds, aparecer
pequenas "verdades" distintas, fragmentos de informacidn nue
vos que convierten una incertidumbre en una certidumbre, dan
doie al futuro una forma diferente, transformando la primera
imagen, haciéndola mds pldstica y flexible, produciendo una
cuptura en la rigida roca del ser. De esta manera la bata-
Llla aparentemente initil se convierte tan sGlo en la simien-
te de otra que anuncia una victoria. Es una lid siempre cam
biante aunque resuelta a no cambiar ese proyecto ds renova-

cidn constante.

Este es el proceso que se recorta cuando en 1954 el
Dr. Gustavo Gordillo funda el Servicio de Nefrologia del HIM,
el primer Servicio de Nefrologia Pedidtrica en el mundo, con
el apoyo incondicional del Dr. Rafael soto‘y del entonces di
rector del HIM, el Dr. Federico Gémez. Este proceso se ini-
cia en-un clima de apertura intelectual evidenciado en un
innumerable desfile de actividades: las actividades docentes,
como los cursos monograficos que se imparten desde 1960 con
la participacidn de personalidades de muchos rincones del
mundo: las actividades de investigacidn vy las actividades
de asistencia. Es precisamente el c¢lima propicio para una
corriente "renovadora y refrescante, que induce al rescate
del humanismo en la medicina y a la reintegracidn del nifio

lu.15

' fragmentado He agui una visidn retrospectiva de los

logros del Servicio:



En el equipo de Nefrologia... @s confortante cons-
tatar que estamos contribuyendo a aumentar el cla-
mor que se escucha en el ambito mundial de numero-
sas voces desde los editoriales v articulos de las
revistas cientificas mds importantes: Pediatrics,

New England Journal of Medicine, Annals of Iatar-

nal Medicine, Lancet, etc. ...

En el transcurso del tiempo, el incremento de la
intercomunicacidn, el canje de experiencias, la
reflexidn tranquila, han permitido ratomar lo an-
tafio desglosado en afdn de profundizacién ciencifi
ca. El tejido, el drgano se vuelven otra vez ni=-
fo; el nifio adquiere un nombre y se ubica en al se
no de una familia que sufre por igqual la dolencia
del paciente. M&s la dolencia secular de la pobre
za, de su exclusién social que no sélo sobredeter-
minaran la aparicidn, sino el tipo, el grado, el
prondstico y las secuelas de la enfermedad. Poco
a poco, esperamos, esta sensibilidad del nuevo mé-
dico ha de acabar con el ortodoxo elitismo y la na
tural omnipotencia propios del médico del hosn*tal
a tercer nivel. El disparador de este cambio esta
presente en el marginado y en el campesino que acy
den a diario con su nifio enfermo. Sélo a2s preciso
que a través del microscopio electrdnico, de la
tomografia computarizada o del ultrasonograma, po-
damos contemplar un nifio y no un higado o un ri-
Aidn; que observemos también a la madre y al padre
que han llegado con el paciente y que esperan con
su angustia a las puertas del hospital y yue poda-
mos ser capaces de fantasear en el jacal lejano,
donde la hermanita mayor quedd cuidando a los
otros nifios que permanecen acrds con otra tragedia,
la de la soledad.’

Esta nueva corriente sistémica, donde cada individuog es
un sistema gue a la vez estd inmerso en otro sistema mis am-
plio con influencia reciproca debido a su interaccidn, estéd
descrita conmovedoramente por un hombre que posee ya una vi-
sidn sistémica y pluridimensional. Su historia de honesti-
dad y claridad cientificas, de gran humildad, al entretejer-

se con la del Servicio de Nefrologia del HIM, provoca ese em
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puje insdlito que demuestran sus palabras.

Mi primera visién del Servicio fue en 1980, cuando visi
t8 el tercer piso del edificio central del HIM. Para llegar
al Servicio tuve que pasar por Hematologia, cuando de reojo
vi nebulosamente nifios deformados por la ehferﬁedad, hincha-
dos y moreteados, tumbados en camas, o caminando por la sala.
Mi recuerdo del Servicio de Nefrologia en ese primer momento
permanece en la penumbra de lo que para mi fue una cruel ago
nia. Recuerdo esa primera aproxim.cidn dolorosa y mi breve
suspiro de alivio al ver la sala de conferencias con su mesa
rectangular y sus sillas, la terraza polvosa y abandonada,
carrada con llave, un oasis de tranquilidad vedada. Fue un
primer momento donde pude refugiarme en lo abctrasto, en mi
intelecto, en la teoria pura qué no habia tenido tiempo de
enfrentarse con la realidad. Pero ese primer momento fue fu
gaz, pues en un instante me encontré ante la sala de los ni-
fios, con su viejo sillén, sus sillas’'y mesas desparramadas,
la mesa movediza de varios niveles con sus charolas de comi-
da poco apetitosa; me encontré con los nifios mismos, escuéli
dos y gquietos, algqunos con un aparato raro, una bolsa con tu
bos que les colgaba de la cintura, y con su carita triste,
adolorida; me encontré con los médicos, con las enfermeras,

'todos con lo que a mI me parecid una gran naturalidad y cal-
ma. Pasé por la antesgla y el consultorio del jefe del Ser-

vicio, por los laboratorios. Finalmente llegué, va de regre
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so por el pasillo, a la sala de la izquierda, llena de camas,
de un gran ventanal atravesado por una luz fuerte y directa.
Allil estaban varios nifios, unos callados, otros gimiendo,

sin importarles mucho mi paso pesado, mi malestar sin nombre,
pues ellos tambien sufrian esa sensacidén de encierro, aunque
claro estd, de diferente manera, Terminé visitando la sala
de auscultacidn, con su cuarto detrds para eafermos infeccio
sos o donantes recientes, y la sala de hemodiilisis, donde
los nifios estaban recostados en sus lechos cual visitantes
extraterrestres, con tubos enrcjecidos de sangre saliéndoles
.de los brazos o de las piernas. Esta era la sala del rifidn
artificial. No vi mas. Quedé@ comn un dolor profundisimo,

con una zozobra que poco a poco fue transformindose en cdle-
ra, y que muchos meses después me hizo regresar al Servicio
cambiada, llena de un espiritu de lucha por ayudar a mejorar

la suerte de estos seres desafortunados.

Mi segunda visién tiene que ver con mi ingreso al Servi
cio a mediados de 1981. Es cuando me incorporé al Servicio,
cuyo departamento de psicologia estd hasta la fecha coordidg
do por la Dra. Bertha Blum. El equipo de psicologia se for-
md en juliec de 1980 iniciando sus labores con un ptoyect§ pa
trocinado por CONACYT, con la participacidén de la Facultad
‘de Psicologia de la UNAM y del HIM, un proyecto gue cohsis—
tid de una investigacién a tres afios sobre la "Evaluacidn de

cuatro diferentes mdtodos de rehabilitacidn del nifio urémi~
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co",17 que se termina en 1983 con un reporte de la investi-

gacién.

Las tres psicblogas que laboramos en este proyecto,
coordinadas por la Dra. Bertha Blum, eramos Teresa Robles de
Fabre, Carmen Huazo vy yo. Nuestra prictica se fundamentd
principalmente en el psicoandlisis y nuestras metas estaban
dirigidas especificamente a "analizar el impacto de los con-
flictos psiquicos producidos por la uremia y los cambios psi
coldgicos que se registraban posteriormente como resultado
del procedimiento empleado en la rehabilitacién".18 El re-
porte sobre este trabajo sale en 1983, cuando se termina la
investigacidn, y se intitula "El impacto psicoldgico de la
uremia en nifios socialmente marginados",19 que mas tarde es
presentado y publicado en Hannover, Alemania en el VI Congre
so Internacional de Nefrologia Pedidtrica. Simboliza el cie
rre de tres arduos afios de labor conjunta, de un intento au-
daz y dindmico de articular la psicologia a la medicina, de

unificar al nifio fragmentado.

En afios anteriores, el jefe del Servicio requiere del
Departamento de Higiene Mental del HIM la colaboracidn de
una psicdloga, quizds con el deseo de unificar al nifio, pero
la fragmentacién continud, Sin embargo, el propdsito de es-
te capitulo es mostrar la trayectoria y el proceso de nﬁes-

tra labor conjunta que comprende un periodo de tiempo delimi




tado. La claridad exige que se haga un recorte y que se fi-
je un punto de partida. Este punto de partida es precisamen
te la investigacidn relacionada con la rehabilitacidn del ni
Ao urémico, que consiste de un esfuerzo dirigide v concrets,
con metas determinadas. Se podria visualizar este esfuerzo
como un sistema con entradas y salidas, un sistema abierto
con una determinada estructura. Se podria visualizar tam-
bién como una semilla, de apariencia dura e inaccesible, pe-
ro que reacciona a su medio ambiente: el agua, la temperatu-
ra, la tierra y su contenideo de minerales., Esta semilla,
con el paso del tiempo, se puede convertir en una planta,
una planta con caracteristicas determinadas por su estructu-
ra y lo que obtiene de su medio ambiente. Asi, una investi-
gacidn tiene muchas ramificaciones, como una pequefia semilla
de la cual brotan necesidades y metas nuevas. En esta inves

tigacidén la planta fue creciendo.

El crecimiento de esta investigacidn despega en 1981
con el equipo de psicologia realizando evaluaciones psicolé-
gicas a pacientes y presuntos donantes de riﬁén, antes y des

. pués del trasplante, Las pruebas psicoldgicas utilizadas
fueron el desiderativo, hora de juego diagndstico, las prue-
bas psicoldgicas proyectivas grificas y verbales (Casa-Ar-
bol-Persona-Familia y sus historias, el CAT, o el TAT), y la
prueba de inteligencia WISC, que mids tarde se elimind. Es~-

tas pruebas se repitieron cada afio durante los tres afios que.
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durd la investigacidn. Rapidamente se vid la necesidad de
realizar también intervenciomes en crisis y consultas infor-
males al que lo solicitase., Muchos de los solicitantes eran
médicos v enfermeras y debido a esta constatacién surgid la
necesidad de un trabajo grupal tipo Balint, coordinado por
la bra. Bertha Blum y supervisado extempore por la Dra. Ma-

rie Langer. Comno escribe la Dra. Bertha Blum:

A medida que desarrallibamos el trabajo para la in-
vestigacion :uimos detectando algunas reacciones

y problemas del 'equipo asistencial'... semejante
a los de los pacientes o que se enganchaban con
los de éstos... Los médicos que hacian su pasan-
tia en el Departamento de Diilisis perdian peso y
pelo... se suscitaban pleitos repetxtxvos entre és
tos ¢ las enfermeras que laboraban alli. Reaccio-
nes y sintomas resultantes posiblemente del esfuer
z0, tensidén y ansiedad que implica el monitoreo
continuo de los pacientes y de ciertas dcsis de de
presidn por verlos acabarse fisica y psiquicamente
‘de a poco'... Algunos médicos empezaban a mover-
se hiperactivamente en momentos c¢laves de la reha-
bilitacidn llegando, segin las palabras del jefe
de Servicio, a 'girar alrededor de su propia orbi-
ta'... Estas conductas reflejaban... una gran an-
siedad vy entorpecian el trabajo asistencial. An-
siedad concordante con la que sentian los pacxen-
tes y que retroalimentaba posiblemente la de &s-
tos... Otros médicos mostraban con frecuencia in-
diferencia hacia el llanto u otras manifestaciones
de dolor de los nifios 'como si no escucharan‘.
Conducta poco terapeutlca... Los nifios son 'obje-
to' de una atencidén médica planeada, técnicamente
eficiente y sofisticada... pero el incremento de
la regresidén, dependencia y rigidizacidn de los me
canismos defensivos,.. se convierten en causas de
'descuidos' graves para su rehabilitacion... Los
residentes médicos 'tutelares' tenian, en conjun-
to, franca dificultad para hablar con y escuchar a
los familiares; vy con los nifios afin mds. La infor
macion que presentaban era pobre y ambigua y ade-
mas, muy alejada del cddigo cultural de los recep-
tores, quienes poco o nada entendian y tampoco se
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atrevian a confesarlo. Las madres eran a menudo
regafiadas y culpabilizadas... En la consulta y re
corrido por la sala se hablaba 'del'’ paciente y no
‘con' el paciente... EIl médico habla y piensa por
&1, dice lo que le pasa, y decide las intervencio-
nes a las que se veri sometido... Manifiestamen-
te, médico y paciente estan desconectados, cada
quien metido en su mundo. Sin embargo, podemos in
ferir gue ambos estdn latentemente vinculados...
Las reacciones de los médicos frente al paciente
moribundo oscilaban entre el alejamiento y la evi-
tacidn progresiva a medida que el paciente se agra
vaba... y el nifio terminaba por quedarse solo...
En otros casos, reaccionaban con una actividad com
pulsiva, agresiva y 'encarnizada' para no dejarlo
morir... De nada importaba gque el paciente pidie-
ra 'no sufrir mids' o que ya lo dejaran morir; se
le ptolongaba la vida y el sufrimiento unas horas
o dias mis. De esta manera y hasta el final los
médicos continuaban decidlendo el destlno del pa-
ciente. Este se vefa despojado asi de su finico y
altimo deracho: el decidir el momento de su muer-
te... Después de la muerte del paciente se incre-
mentaban la tensidén y la ansiedad de los médicos,
desencadendndose entre 8stos y los restantes miem-
bros del equipo asistencial, una auténtica 'caza
del culpable'.

De manera gue la observacidn de estas reacciones y sin-
tomas lleva a plantear que la rehabilitacidn del nifio urémi-
co se organiza y procesa a través de la relacidn médico-pa-
ciente. Da lugar al trabajo grupal tipo Balint. Vemos cSmo
de una primera investigacidn con fines delimitados se pasa a
otro esfuerzo conjunto, un paso mAs en la evolucidén de un

proceso.

El segundo paso del proceso también se realiza a fina-
les de 1981, cuando se empie2a un grupo de familiares, va

que lo que se detecta en los médicos como producte de la ten
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81dn y la ansiedad también se detecta en los familiares. Es
te grupo de familias se inicia con unas pldticas y consultas -
informales con las mismas, cuando el psicdlogo sirve de escu
cha y depositario de la tensidn y ansiedad. El psicdlogo es
continente, contenido en el trabajo grupal tipo Balint, gue

a la vez estd contenido en la supervisidn con la Dra. Marie

Langer. De esta forma el sistema se amplia, delimitando sub

sistemas que conformaridn el campo de una labor eficaz.

En 1982 aparece formalmente e’ grupo de familiares.
Alli primero se escuchan comentarios, quejas.y miedos, tra-
tando de establecer un contacto cercano que propicie la comu
nicacidn. Después se pasa a una etapa informativa, estando
presentes un psicdlogo y un médico, y abrierdc un espacio pa
ra preguntas y respuestas. También se establecen formalmen-
te sesiones individuales para pacientes o familiares en criﬁ
sis, o sesiones profildcticas para preparar al paciente (ni-
fio urémico o donante de rifién) para una intervencidn, ya sea
trasplante, o colocado de fistula para hemodidlisis, o caté-
ter para el didlisis, o cualquier otra intervencidén quiriir-

gica necesaria.

1983 marca el paso a un trabajo mas delimitado con fami
lias individuales o en grupo. Como dice la Dra. Teresa Ro-

bles de Fabre:

El trabajo terapéutico con familias se inicid en
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1981. También aqui en un principio se haclan fun-

damentalmente intervenciones en crisis y poco a po

co se fue ampliando a trabajar en forma operatlva

la informacion que pacientes y familiares recibian

sobre el diagndstico y el tratamiento, a ‘recibir’

a los familiares fordneos 'perdidos' en el hospi-

tal y en la ciudad e introducirlos al mundo de la

medicina moderna... a trabajar terapéuticamente

con familias que presentaban problemas...2

Notese que un elemento primordial en el trabajo terapdu
" tico es el de respetar al otro, escuchindolo y tomando en
cuenta sus pautas tradicionales, entendiéndolo lo mejor posi
ble, entrando dentro de su propio esquema, siguiendo su rit-
mo. Sin esto, seria imposible que &l entendiera la informa-

cidén o la ayuda terapédtica que intentamos darle.

Ademds del trabajo con familias, ya sea individualmente
como sistema o las familias agrupadas, se empieza a trabajar
otros grupos de acuerdo a su edad y problemidtica. Por eséa
razén se instala en el Servicio todo un programa dirigido a
grupos distintos: grupo de donantes, que consta de una o mas
sesiones donde se exploran las dudas de cada uno mediatizado
por un médico que imparte la informacidn conqreta y una psi=-

cdloga que se avoca al manejo psicoldgico; un grupo de "ado-

lescentes" o ni?os mayores, con pacientes en edad puberal o

mayores, de una sesidn cada quince dias donde se utiliza la

tarapia de juego; un grupo de nuevos ingresos, que consta de
un trabajo terapéutico y de informacidén para elaborar el

diagndstico y decidir el camino a seguir, ya que algunos ca-
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gos requieren una terapia especial individual o de familia y

que al detectarse son encaminados a ello; un _grupo de DPCA o

DPCI, con pacientes que siguen estos tratamientos y que nece
sitan primero la informacidn pertinente que reciben de un mé
dico en una gesidn y despuds una serie de tres sesiones don-
de se trabaja la tensidn y angustia, ademds de las fantasias
que la rehabilitacidén y la enfermedad provocan; un_grupo de
madres de crasplantados, que consta de un trabajo terapéuti-
co de tres segiones con la psicdloga, vy de una primera se-
sién de informacidén que imparte un médico con la psicdloga

como observadora y participante, si asi se cequiere.22

Estos son, en suma, los grupos que brotaron de la prime-
ra investigacidn sobre la evaluacién de los mé.odcs de reha-
bilitacién del nifio urémico, que forman parte de este proce-
so evolutivo donde estdn incluidos, por supuesto, el trabajo

grupal tipo Balint y el trabajo con familias. En cada uno

de estos grupos el primer elemento es el de aprender a respe
tar, a diferenciar al otro de uno mismo, a construir un puen
te de confianza que facilite la interaceidn y sus consecuen-
cias. Es asi como se concretiza el paso de un modelo biomédi

co a uno biopsicosocial. En este proceso se intercala‘por »
igual la importancia del tiempo, hecho evidente en el traba-
jo de grupos por ciclos. Se considera pricritaric seguyr al
ritmo de los pacientes y de sus familiares, el ritmo del k

‘equipo asistencial', tomando en cuenta que cada dia llega
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algulen nuevo al HIM, perteneciente a alguno de astos grupos
y de que cada uno, aunque miembro de la clase Humanidad, per
tenece tambidn a otro nivel, que es el individual. Es el
proceso terap@utico el que se amolda a las personas, und ac-
cidn que se amolda a una reaccidn, donde el objetivo princi-
pal es el beneficio de ese sef que siente y que piensa: un

nifio que convive con una familia y que vive en un lugar.

Este nifio que convive con una familia y que vive en un
. lugar por lo general es el nific campesino mexicano, gue per-
Eenece a una familia de campesinos mexicanos y que vive en
las 4reas rurales del pais o que proviene de éllas. El se-
guir la pauta de respeto y conocimiento de su origen y tradi
ciones implica el basarse en conocimientos especializados,
en la observacidén propia. Por esta razdn, en el capitulo II
dard un breve resumen psicoldgico y antropelégice del campe-
sino mexicano, no sin antes describir la enfermedad propia-
mante dicha y su impacto en el sistema asistencial, compues-

to por el nifio urémico, su familia y el equipo de salud.
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CAPITULO 11

SISTEMA ASISTENCIAL: NINO UREMICO,
SU FAMILIA Y EL EQUIPO DE SALUD,
DENTRO DEL CONTEXTO INSTITUCIONAL

El segundo elemento a describir que forma parte de mi
proposicién de un enfoque terapéutico para "familias rigi-
das" con un nifio con uremia es la enfermedad renal propiamen
te dicha, y su impacto en el paciente, en su familia, y en
el equipo de salud. Empezaré por el aspecto mds concreto:

la enfermedad propiamente dicha.

La_enfermedad propiamente dicha: su aspecto biolégico

Gordillo y colaboradores definen la insuficiencia renal
crénica o uremia terminal como una nefropatia {enfermedad re
nal) gue ha progresado a un estado irreversible. Al hablar

de su evolucidn aclaran:

Alqunas nefropatlas se inician con la presentacidn
de sindromes clinicos de lnstalacion aguda como el
sindrome nefrdtico o el sindrome nefritico; otras
se desarrollan con signos clinicos que pasan inad-
vertidos facilmente como poliurxa. polidipaia o de
tencidén del crecimiento; y afin todavia otras enfer
medades renales cursan con largos periodos asinto-
mAticos, donde la enfermedad puede descubrirse por
el hallazgo de proteinuria o de eritrocituria en
algin examen casual de la orina o puede evolucio-
nar sin sospecharse por no presentar alteraciones
urinarias. Aunqgue muchas de estas nefropatias son
reversibles espontineamente, un buen nimero de
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ellas, primarias o secundarias, son de naturaleza

progresiva y van a desarrellar insuficiencia renal

cronica en término variable.23

Bsta aclaracidn denota dramiticamente la imposibilidad
que existe para detectar la enfermedad, sobre todo en los mg
dios rurales de donde provienen los campesinos que llegan al
HIM, que carecen de atencién médica y que acostumbran aguan-
tar el peso de sus dolencias esperando, en el mejor de los

casos, que éstas pasen.

El hecho es que la insuficiencia renal crénica o uremia
terminal (IRC) "es la condicidn clinica multisintomatoldgica
que resulta del deterioro progresivo de la estructura anatd-
mica renal, que interfiere con el mantenimiento de la homeos
tasis y que produce un estado de intoxicacidén enddgena, per-
manente y fat:al".z4 Apelando a Cannon que acufd la palabra
en 1981, la homeostasis se define como el equilibrio. interno
que se posee cuando se estd sano. Afirman Gordillo y colabo
radoraes que la estabilidad en el medio interno se debe en
parte a la "variabilidad en la composicidn de la orina, la
qual traduce los limites de la capacidad de regulacidn del
funcionamiento renal",25 y apuntan que la enfermedad renal
disminuye la eficiencia renal. Esto produce un desequili-
brié en el organismo, ya que el rifidn influye de una manera
determinante sobre el gasto cardiaco, el higado vy el cerebro.

Por lo tanto, "en la enfermedad renal progresiva el deterio-
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ro anatdmico se acompaiia del deterioro funcicnal hasta que
llega un momento en gue la grave limitacidn de las funciones
renales resulta en un complejo sintomatoldgico que se denomi

na UREMIA CRONICA"ZG o IRC.

Antss de continuar con la descripcidén de la sintomatolo
gia y de la posible etiologia, citaré la definicidn sencilla
y practica del rifidn y sus funciones que se ha utilizado en
el Servicio de Nefrologia con los niflos urémicos. Esta defi
nicidén viene en un folleto con imdgenes de Cantinflas que
con su inigualable mexicanidad establece un punto de contac-

to importante después del diagndstico:

El rifidn forma parte de un sistema, el sistema uri
nario, que consta de dos rifones, dos ucecerus,
una vejiga y una uretra. Los rifiones estan situa-
dos en la espalda, uno a cada lado de la columna
vertebral, y son aproximadamente del tamaiio de un
pufic cerrado... El riAdn tiene varias funciones:
requla la cantidad de agua en el cuerpc; regula el
equilibrio electrolitico del cuerpo; limpia el
cuerpo de productos dcidos de desecho; limpia el
cuerpo de otres productos de desecho (drogas, vene
no, etc.}; ayuda a regular la presion sanguinea;
ayuda a la elaboracidén de los gldbulos fojos; ayu-
daZ%l organismo al aprovechamiento de la vitamina
D.

Estos términos que pueden, adn en su sencillez, pa
recer complicados los nifios urémicos los absorben y mane-

jan rédpidamente con gran agilidad.

Como ya se menciond, la enfermedad pasa por periodos

asintomdticos, en cuyo caso la prevencién es practicamente
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imposible. Es por esta razdn que la mayoria de los pacien-
tes que llegan al HIM ya padecen la IRC. Llegan cuando la
fisiopatologia ya se manifiesta clinicamente. El estado de
IRC se acompafia de un complejo sintomatoldgico caracteristi-
co denominado "intoxicacidn urémica", Este término se justi
fica por las milltiples repercusiones que se ohservan a nivel
clinico, donde se involucran practicamente todos los drganos

y sistemas.28

La sintomatologia inicial estd marcada por un decaimien
to acentuado, apatia, adinamia y anorexia. El paciente pier
de interds en el medio que lo rodea, Las niuseas y los vomi
tos son los signos constantes de la IRC. Otro signo comin
es la estomatitis y el aliento "urémico". Muy frecuentemen-
te se presentan ulceraciones gastrointestinales que pueden
provocar hemorragias y llevar hasta la muerte. En cuanto a
las manifestaciones neuroldgicas, existe una gran gama de al
teraciones que van desde la apatf{a y el sopor hasta la in-
consciencia y el estado de coma. Puede incluso desarrollar-
se un estado de psicosis. Pero no queda allf. También pue-
den presentarse alteraciones cardiovasculares como la insufi
ciencia cardiaca, con o sin edema agudo del pulmén, hiperten
8idn arterial y pericarditis urémica. También puede presen-
tarse una pérdida en la agudeza visual, el sindrome del "ojo
rojo", entre otras alteraciones oftalmolégicas. De igual ma

nera es frecuente el prurito, la resequedad de la piel, depd
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sitos de cristales de urea que constituyen la "escarcha ura-
mica", equimosis y escoriaciones. Se pueden agregar las ce-
faleas, la palideZ que refleja una anemia progresiva, la po-

liuria, la polidipsia y el retraso en el desarrollo y el cre

cimiento.29

Esto en cuanto a la sintomatologia externa que se obser
va en los pacientes con IRC. La interna la revelan los ani-
lisis médicos. Una vez que el médico ha llevado a cabo un
examen fisico que le permite diagnisticar tentativamente la
URC, signos tales como "la palidez de la piel y mucosas que
revelan el grado de anemia; huellas de rasquido como manifes
tacién del prurito; presencia de "ojos rojos" o alteraciones

de la cérnea, asi como signos de hemorragias cutdneas o mucg

as"30 se pasa a un andlisis mas minucioso del organismo:

Si se examina el aparato cardiovascular y pulmonar
se podrd poner de manifiesto la hipertensidn arte-
rial... la. presencia de taquicardia puede interpre
tarse como signo de anemia o de miocardiopatia...
la palpacidn y auscultacidn del abdomen permiten
descubrir soplos abdominales, asi como un aumento
en el tamafio de los rifiones... los trastornos hi-
dreelectroliticos pueden detectarse en manifesta-
ciones tales comr una detencidn en el peso y talla,
edema, signos de sobrehidratacidén o deshidrata-
c¢idn... la investigacidén de signos neuroloqicos
puede poner de manifiesto la intoxicacidn urémica
al observarse temblores en las manos, alteracidn
de la_escritura, temblor en la lengua y calam-
bres.

En suma, los signos internos gue van apareciendo

en el nifio urémico son: anemia, que produce niuseas, as
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tenia, taquicardia y, disnea; acidosis, que provoca anore-
xia, nauseas, disnea; hipertensidn arterial; hipocalcemia y
osteodistrofia, que provocan convulsiones, contracciones

musculares o espasmos dolorosos.

Y, ¢cudl es la etiologia de la IRC? Esta es una pregun
ta diffcil de contestar. Uno de los problemas en la nefrolo
gia clinica es el desconocimiento de los factores etioldgi-
cos y patogénicos de la mayor parte de las enfermedades rena
les progresivas. Por eso es que la prevencidn es tan difi-
cil. Sin embargo, se pueden delimitar algunos de los facto-
res sobresalientes. £n primer lugar estin las enfermedades
relacionadas que evolucionan a la IRC y que se clasifican en
siete categorias clinico-patoldgicas: glomerulopatias, uropa
tias obstructivas, hipoplasias renales, nefropatias heredita
rias, nefropatias vasculares, nefropatias tubulointersticia-

les y, nefropatias no clasificables.

De estas siete enfermedades relacionadas con la frecuen
te evolucidn de la IRC, las glomerulopatias constituyen la
mitad de los casos. La Eiltracidn de la sangre es la princi
pal funcidén glomerular ya que los glomérulos estin localiza-
dos en la corteza renal, estdn formados por un ovillo de ca-
pilares y estin expuestos a una presidén arterial cuatro ve-
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ces mayor que otros capilares. Ficilmente se puede apre-

clar la enorme importancia de las funciones del riiién, que
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al deteriorarse influyen negativamente sobre el organismo en
tero. Las glomerulopatias se distribuyen en sindrome nefri-

tica, sindrome nefrdtico, hematuria y proteinuria.33

La quinta parte de los casos la constituyen las uropa-
tias obstructivas., Estas se deben a una obstruccidn en las
vias urinarias que puede ser congénita o adquirida, gue lle-
va a una destruccidn progresiva del rifidn por el aumento de
la presién intraluminal y a la alteracidn de la dindmica uri
naria, ademids de que favorece la i..feccién,34 lo que en Gl;;
ma instancia lleva al deterioro del parénquima renal, Los
factores metabdlicos como la deficiencia crdnica de potasio,
de vitamina A, la hiperuricemia y la diabetes influyen sobre
la etiologia de las infecciones renales. Fi.alme.te, la
constipacién intestinal crénica provoca igualmente estas in-
fecciones, ya que el colon lleno de heces presiona sobre el
uretero o sobre la vejiga y esto dificulta el vaciamiento de

la orina.

El resto de las categorias clinico-patoldgicas que pues
den llevar a la IRC sc1: las hipoplasias renales, que equiva
len a una anomalia congénita caracterizada por el desarrollo
inqompleto de unc o ambos rifiones; las nefropatias que se
clasifican de acuerdo al lugar del deterioro: la nef;opatia
hereditaria (que depende de una disfunciéq o malformaéién

congénita), la nefropatia vascular (que depende de la fun-
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cibén vascular de los rifiones), la nefropatia tubulointersti-
cial {(que tiene que ver con las alteraciones aisladas o geng
ralizadas de las funciones tubulointersticiales), y las ne-

fropatias no clasificables.35

Esto en lo que respecta a las enfermedades renales rela
cionadas con la evolucidn a la IRC. Terminemos con unos fac
tores adicionales. Uno de ellos es el factor ambiental.
Existen tdxicos ambientales como los hidrocarburos, plagici-
das, fertilizantes que pueden intoxicar el organismo. Tam-
bién estd la ingesta excesiva de medicamentos con propieda-
des nefrotdxicas, producida por falta de informacién, tanto
de los médicos que dan las recetas como de los pacientes mig

mos que se autorrecetan.

El medio social al que pertenecen los pacientes campesi
nos del HIM son las Areas rurales 0 zonas con escasos recur-
sos higiénicos y muy poca posibilidad de satisfacer las nece
sidades bdsicas. La desnutricidn es un mal que se transmite
de generacidn a generacidén. Debido a la escasa higiene y a
log escasos recursos, los pacientes sufren de enfermedadeé
faringeas y de infecciones intestinales que producen diarrea
y deshidratacién., Todos estos son factores gue conducen a

la IRC.36

He aqui la descripcidn de la enfermedad renal propiamen

te dicha en su aspecto bioldgico con una somera enumeracidn
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de su etiologia. Compete ahora pasar al impacto de la enfer
medad en el paciente, su familia y el equipo de salud en su

aspecto psicoldgico.

El_impacto de la enfermedad renal en el
paciente, su familia y el equipo de
salud: su aspecto psicologico

Ante una realidad, la uremia, y ante otra, la miseria,
zcual es el impacto psicoldgico del diagnbstico en el nifio,
su familia y el equipo de salud? Para contestar a esta pre
gunta es necesario en primer lugar subrayar la creencia en
la UNICIDAD del individuo. Si bien la enfermedad es la mis-
ma, cada individuo responde a ella desde un lugar, una histo
ria, y un contexto determinados. Por lo tanto su trayecto-
ria es (nica y singular. Ademds, cada individuo estd en
constante interaccidén con el{los) otro(s) que lo(s) rodea y
con su medio amblente. Gregory Bateson dice que no se puede
hablar del individuo a secas, sino que la uﬁidad de supervi-
vencia es el 1ndiv1duo-y-su-medio-ambiente.37 Esto apunta a
una compleia red de acciones y de reacciones, a un entrecru-
zamiento dindmico entre el nifio, su familia, el equipo de sa

lud y el contexto en el que estin inmersos.

Para facilitar un poco esta compleja situacidn empezaré
por dividir este sistema que acabo de describir, el nifio-su

familia-el equipo de salud, mostrando una visidn triddica.
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EL NINO

El nifio que llega al Servicio es un nifio urémico: &3bil,
adolorido, asustado. Es un nifio que sufre una pérdida: su
casa, su familia, su salud. En el Servicio se llevéd a cabo
una investigacidn sobre las "Fantasias de muerte en un grupo
de nifios urémicos" con pacientes entre los 8 y los 18 afios,
Se concluye que "el nifio enfermo sabe que va a morir y que
sus fantasias representan a la muerte como un estado inmévil,
sin actividad alguna, sin la posibilidad de hacer proyectos
futuros, de procrear hijos, sin la posibilidad de sentirse
querido o de estar acompaﬁado".38 De manera que estos nifios
conocen la irrevocabilidad de la muerte. Ailin los mds peque-
fios se vuelven precoces, parecen viejos, porque a su corta
edad ya recorrieron una vida de dolor y sufrimiento, porque
vivencian la muerte dia a dia. Para los nifios campesinos el
medio mismo les habla de la muerte abiertamente, y estdn pre
sentes en los partos y los funerales, pegquefios seres viejos

ya.

Si conocen bien la existencia de la muerte, &cudl es el
impacto de esta enfermedad terminal en este nifio? Mis obser
vaciones ciinicas me han dado una primera imagen del nifio
urémico como el de un nifio que, en la mayoria de los casos,
se encierra en un mutismo atroz. Se ve angustiado, paraliza

do, doliente. Calla. Se achica. Se aferra a su madre. Eg
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td con la vista perdida, como si estuviera en otro mundo, y
donde su {inico contacto con la realidad fuera ese calor del
cuerpo de su madre, esa mano entrelazada con la suya, como
deteniéndose ambos para no caer. Ambos estdn rigidos, inmo-
vilizados, tratande de detener el tiempo. Escuchan pero no
escuchan. Este es una primera imagen, un primer nivel. Es~
td el otro nivel, el escondido, donde yacen sentimientos y
emociones no verbalizados, quizds inconscientes. 21 primer
momento de confusidn, de nublamiento posiblemente no permita
la percepcidén de que el nifioc siente IMPOTENCIA. Siente que
nada puede hacer. DPero también siente RABIA. Si la dirige
hacia afuara se ganard el epiteto de "latoso", "molesto',
"mal paciente™, o asi lo cree &l. si la dirige hacia aden-
tro sentira DEPRESION. Se decaerd, bajard la cabeza, se da-

rd por vencido.

Kubler Ross, en su trabajo con pacientes con enfermedad
terminal asevera que todo ser humano pasa por momentos de ne
gacidn, resentimiento, negociacidn, depresidn, y aceptacidn
de la muert:e.39 Ella los menciona en ese orden. Sin embar-
go, Stillion y Wass, a través de su trabajo con nifios y adul
tos moribundos han llegado a la conclusidén de que estas emo-
ciones y sentimientos se repiten una y otra vez en el mori-
bundo, un ser humano que sabe que va a perder la vida. Son
su reaccién ante la pérdida. Pero cada ser humano tiene sﬁ

sellec individual y muestra algunos sentimientos y emociones
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y esconde otros, utilizando su orden muy particular. Lo im-
portante es saber que estos sentimientos y emociones exis-
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ten, para quizds en un momento oportunc sacarlos a la luz.

Nuestras investigaciones clinicas en el Servicio tam-
bién demuestran que el nifioc urémico puede reaccionar con ia
NEGACION ante el conocimiento de la enfermedad que padece.
Dice: "no as cierto" y al salir del hospital sigue su vida
comin y corriente, como si no pasara nada, sin adherirse a
las indicaciones médicas. Toma mucho liquido, come con sal,
se alimenta con platillos prohibidos. Con el paso del tiem-
po la negacidn puede convertirse en ENOJO. Los familiares
relatan que el nifio no obedece, refunfufia, le pega a los her
manitos, que se vuelve irritable y caprichoso, dificil de ma
nejar. Esto sucede cuando proyecta su enojo hacia afuera.
Cuando lo internaliza calla, no se mueve, rehusa comer. EIL
enojo estd ligado al RESENTIMIENTO, y a la ENVIDIA del nifio
sano, del nific que se sienten bien. Al nifio urémico le duele
su cuerpo, reconoce sus mutilaciones progresivas, su deterig
ro lento e irremediable. Sufre de dolor: el dolor del caté-
ter en didlisis, de la fistula en hemodidlisis, de las opera
ciones y sus secuelas, de las per.tonitis, de los calambres,
de las nduseas, de los vlmitos, de las cefaleas. Y siente
MIEDO. Y se pregunta, 2a ddnde va a parar todo esto? Teme
morir solo, aislado, sin el -arifio y la compafila de sus gen-

tes, de otro ser humano. Teme vivir restringido, adolorido.
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¥ también se pregunta, &por qué a mi? Y siente CULPA, por-
que cree que &l provocd este castigo que "viene de Dios":
desobedeci a mi mami", "le pegué a mi hermanito", y busca

sin cesar respuestas.

La enfermedad provoca una ANGUSTIA sin limites. Angus-
tia de muerte, angustia de castracidén, angustia de separa-~
¢idén. Sigmund Freud en INHIBICION, sintoma_y anqustia, dice
que "a raiz de un peligro... el ser orgdnico inicia un inten
to de huida".41 El nifio urémico c: enfrenta a un peligro
real que sSu propio cuerpo genera. Ademas se enfrenta a un
peligro imaginario, a un peligro desconocido que corrompe,
corroe, que vuelve incierto cualquier significado. Justamen
te, ante esta realidad aterradora, impregnadi de loler, que
nace del saber préxima a la muerte, el nifio urémico se de-
fiende negando. Asi intenta huir. ‘Y ante este desvalimien-
to frente a las fuerzas del destino que sin razén alguna lo
persiguen el nifio urémico se enoja, se resiente, énvidia,
siente miedo, culpa, tristeza y una enorme soledad. Esta
angustia "que se genera como reaccidn a un estado de peligro‘
en lo sucesivo se reproduce regularmente cuando un estado se
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Su consecuencia es un cir-

mejante vuelve a presentarse".
culo vicioso: un impasse. El nifio urémico se siente en po-
der de fuerzas mayores que €l. Se siente impotente, sin con

trol alguno sobre su destino.
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A continuacidn citard un extracto de un trabajo de psi-
coterapia de grupc a nifios entre los 12 y los 16 afios que
realizamos la Dra. Bertha Blum y yo en el Servicio de junio
de 1983 a marzo de 1984, Muestra las vivencias, seantimien-
tos y emociones, pensamientos y expectativas de estos niiflos,
y sirve como base a la intervencidn terapéutica que propongo

en el capitulo VI.

En un primer momento el paciente se siente sin re-
cursos. Se siente impotente. Aqui es cuando J.
dice: "se acabo"~ L. afiade: "ya me cansd"; y J. C.
balbucea: "se desespera uno" Cuentan la historia
de una compaferita gque se quiso tirar por la venta
na. G. agrega vacilante: 2Quidn estd mejor, el vi
vo o el muerto?”. Hablan de la muerte como de
otro lugar y G. prequnta- "¢gienten los difuntos?"
Y le contestan: "quién sabe, nadie ha vuelto".

Es evidente. En este primer momento todos se sien
ten a merced de la fatalidad. Se cuestionan: "&pa
ra qué?", Es conocido el caridcter paralizante del
dolor y ¢dmo en consecuencia se empobrecen todos
los sistemas. EL dolor estos pacientes lo sufren
dia a dia. Es un dolor que les refuerza la angus-
tia y el miedo. Es un dolor que les lleva a de-
sear la muerte. Es un dolor que les provoca una
ambivalencia insoportable. Si, pero no. Esta en
ellos su vulnerabilidad fisica, implacable; su vul
nerabilidad psiquica; su vulnerabilidad sociakl.
Ademas, su enfermedad reactiva su angustia de sepa
racién. El "adolescente" urémico es un nifio que
llora el cuerpo que deberia tener, que llora sus
expectativas perdidas: la escuela, los amigos, la
novia, el fiitbol. Llora la spparac1on de sus se-
res queridos. La enfermedad lo aisla. Tiene que
internarse en el hospital, gquedarse solo, sin com-
pania. Es y se siente diferente a los demids y se
averguenza de ello. Por eso se queda en casa. Se
averguenza de sus logros: sus conocimientos, su ma
yor capacidad de tolerancia al dolor, su aguante.
Dice L.: "me preguntaron que de ddénde sabia tanto
sobre rifones, peritonitis, hemodiilisis... y les
dije que por alli. Me did pena".. L. no concce el
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el til en el yo; no sabe compartir; no se atreve.
Reconoce que esta solo. Como bien dice J. C.: "no
se juntan con uno".

Ciertamente los urémicos sienten miedo ante ese ob
jeto determinado: la aguja, el catéter, la sangre,
el quirdfano. Todo eso forma parte de su vida co-
tidiana. Todo eso les significa dolor. Y si tam-
bién sienten terror, pues cuando menos se lo espe-
ran les ataca de frente la muerte. No la muerte
abstracta, lejana que revolotea a nuestro derre-
dor, sino esa imagen negra, cercana, envolvente.
G. la describe al hablar de un suefio aterrador: so
@ que volaba, que me caia lentamente en un pozo
en el espacio, y que daba vueltas y vueltas..." E.
le contesta: "a mi me da miedo sentirme perdida;
por eso nunca salgo de casa”. Y mas tarde recuer-
dan a Gerardo, muerto recient.mente: "se dejd mo-
rir".

Aunado a sste miedo al objeto determinado hasado
en las secuencias y consecuencias del tratamiento,
esti la culpa, esa culpa vaga que les hace ver la
enfermedad como castigo. Buscan una causa y sola-
mente encuentran ssta respuesta: "J. . rechazd
porque comid chile", "porgue tomd café", 'porque
desobedecid". Pero la realidad es que estos "ado-
lescentes”" ya han sido castigados. Padecen una en
fermedad. Ademds se castigan solos. J. llega a
la sesidn con un brazo enyesado porque jugd fiitbol,
y ese juego no les estd permitido. A veces tam-
bién llega con peritonitis porque no se lavd las
manos al hacerse el recambio. No se cuida. No
quiere cuidarse. Se castiga. Pero se interna so-
lo. Muestra su arbivalencia. Pero ademds muestra
su transfer?ncia al hospital: "aqui me cuidan;
aqui como".%3

En esta descripcidén se ve la no adherencia a las indica
-iones del médico como una forma de autocastigo. Con el

. e . ;
tiempo surgird una nueva versidn, unida a contrarrestar la

impotencia que sienten ante su enfermedad.
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LA FAMILIA

La familia también forma parte de este sistema formado
por el nifio, la familia y el equipo de salud. Es el siste-
ma terapdutico. La familia o el familiar que acompafa al ni
fio al hospital también estd débil, adolorida, asustada. Car
ga con la misma angustia. Estd confusa. No sabe qué estd
pasando, Cuando se le confirma el diagndstice y prondstico
de uremia sentird las mismas emociones, los mismos sentimien
tos que el nifio enfermo: enojo, resentimiento, envidia, mie-
do, tristeza, soledad. Sobre todo una enorme impotencia,
una enorme frustracién. Cada individuo, cada familia reac-
ciona de diferentes maneras: puede huir, puede enfrentarse,
puede, y es lo mis comin, sentir una enorme ambivalencia. A
ratos decide hacer todo lo posible por adherirse a las indi-
caciones médicas y tratar de rehabilitar al nifio; incluso
existen casos en que alguien inmediatamente se ofrece como’
donante de rifidon. A ratos prefieren “dejarlo a la mano de
Dios". A ratos una cosa; a ratos otra. Pueden unirse ante
la tragedia; o pueden dispersarse. Como se dijo anteriormen
te: cada individuo es (nico y sinoular. Cada sistema, sea
nifio, familiar, familia o sistema terapéutico, es @inico y

singular,

Esta el ajemplo de una familia de campesinos de Michoa-

‘cidn, unos padres ya mayores c¢on un benjamin, el ltimo de mu
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chos hijos. Algunos de los hijos desde hacia muchos afios
trabajaban de braceros en los E.U.A. Una gran parte de la
familia llegd al HIM, tras un largo viaje en camidn y con
una simple notita con la direccidn del hospital anotada a ma
no y apenas visible. Estaban cansados, atolondrados. La
gran ciudad los horrorizaba. Pero su hijo menor estaba en~
fermo. Despuds del diagndstico y las explicaciones de rigor
la madre inmediatamente se ofrecid como donante. %1 padre
inmediatamente se opuso: "y si te mueres, &qué me va a pasar
a mi?" Ella era su compafiera. Sin embargo, tuvo que regre~
sar solo a casa, dejando a su compafiera acompafando a su hi-
jo, encargados ambos con unos amigos, compadres de un fami-
liar. asi se inicid un largo vaivén de parientes que llega-
ban al Servicioc ofreciendo su apoyo y ayuda, inclusive ofre~-
ciéndose como donantes. Llegaron los hermancs mayores de.
los E.U. dispuestos a ser donantes por solidaridad con su ma
dre. Se fueron todos a los E.U., penetrando ilegalmente gl
pais, para después reqresar'al HIM, "pues la madre queria
pasar sus filtimos afios en su tierra". Finalmente permanecie
ron en el D.F. al cuicado de los compadres de sus parientes
hasta que un df{a, despuds de un viaje que se alargd demasia-

do a su tierra, el hijo murid de un edema pulmonar agudo.

Este es un ejemplo de una familia que se une con la en-
fermedad. Pero también existen las familias que se dgsunen,

como el de la madre abandonada por sus hombres, con varios
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hijos, cuyo peniltimo hijo recibe el diagnbstico de uremia
terminal debide a inhalacién con cemento. La madre trae a
su hijo al Servicio una primera vez a recibir tratamiento de
urgencia, Despuds ya no aparece mds. Trabaja como cocine-
ra, tiene que mantener a una gran familia, y el problema de
su hijo la agota afin mis. Lo deja encargado, como lo ha he-
cho siempre. Primero con su pandilla de amigos, luego con
su media hermana, finalmente con el hospital. De esta mane-~
ra &1 aprende a cuidarse solo, y se siente solo, y el hospi-

tal y 41 terminan por adoptarse mutuamente.

El trabajo terapéutico con familias, durante el periodo
que describo que pertenece a los afios que trabajé alli, se
inicia en 1981 y estd ampliamente descrito en la tesis docto
ral "Proposicidén de un modelo para trabajar con familias de
nifios con insuficiencia renal crénica de origen marginado o
campesino” (Robles de Fabre, 1986). Con un total de 34 fami
lias, 13 eran campesinas y 21 marginadas (entendiéndose como
marginadas una gran mayoria que también es de origen campesi
no, familias que viven en el D.F. en los cinturones de mise-
ria que rodean a la ciudad y que vienen del campo porque no
encuentran trabajo en sus lugares de origen). De estas 34
familias que se investigaron, 11 de ellas no reportaron pro-
blemas previos al diagndstico de IRC. De las 23 familias
restantes, se observaron prohlemas en el sistema conyugal,

de 17% en las familias campesinas y de 22% eh las margina-
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das; coaliciones44 contra algin miembro de la familia de 9%
en las familias campesinas y de 13% en las marginadas; "frag

45 nula en las familias campesinas y de 13% en las

mentacion"
marginadas; conductas antisociales nulas en las familias cam
pesinas y de 17% en las marginadas. Se observaron otros Ppro
blemas, como muertes anteriores de uremia en algilin miembro
de la familia, orfandad, fijacidén a una etapa anterior en
la evolucidn familiar, antecedentes psiquidtricos, sordera,

alcoholismo, etc., de 9% en las familias campesinas y de 26%

en las marginadas.

Esta investigacidn que se llevd a cabo de septiembre de
1981 a julio de 1984 muestra los tipos de problemas que exis
ten en familias de campesinos o marginados. 5in embargo, es
tos problemas también pueden traslaparse a familias dichas
"normales" que atraviesan por c¢risis constantes. Lo que
aqui interesa es cdmo se resuelven los problemas, cémo se en
cara la crisis. Si la manera de resolver la crisis es por
medio de soluciones fijas y estereotipadas, la dificultad se

incrementa en lugar de disminuirse.

La investigacidn antes mencionada muestra que de las 23
familias que presentaron problemas previos al diagnést;go de
IRC, cuatro resolvieron sus problemas esponténeamente.f‘nn
11 de estas familias los problemas se agravaron después del

diagndstico, impidiendo una adaptacidn eficaz a las dificul-
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tades por medio de un mayor conflicto en el sistema de pa~
dres, o de esposos, o de hermanos. En algunas familias apa-
recieron problemas nuevos: cambid la estructura familiar
{por ejemplo, algin miembro de la familia abandond el hogar
o presentd conductas conflictivas), y la relacién entre el
paciente, su familia y el equipo de salud se desarrolld ne-

gativamente.

ahondando en el cambio de la estructura y dindmica fami
liar, se observd que aparecié un familiar sobrecargado,
usualmente la madre, que provocd su aislamiento de los demis
miembros de la familia, que a la vez reaccionaron con llama-
das de atencidn: los hermanos se hicieron mas chiguitos no
cumpliendo con sus obligaciones, reprobando en el colegio,
teniendo conductas antisociales; el cdnyuge, sintiéndose
abandonado, se distancid o agredid mis a los demis hijos; el
nifio urédmico adquirid centralidad y se volvid mis dependien-
te y demandante. Dado este panorama, ficilmente se puede
prever la formacidn de coaliciones, de luchas internas que
cambian la estructura y la dinimica de la familia, incremen-

tando la problemitica ya existente antes de la enfermedad.46

Con respecto a la relacidn negativa entre el nifio, su
familia, y el equipo de salud se observd un alto nivel de
agresidn, en muchos casos una agresidn pasiva, con chismes y

rumores en los corredores que provocaron una Mayor angustia:
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van a quitarle un rifiSn a... para ‘ende.lo". Algunas ma~
Ares, o los familiares encargados del nifio se quedaban cuchi
cheando en la antesala, criticando abiertamente o con discre
¢idn la labor de los médicos y enfermeras. En una palabra,
~ambién en el sistema terapéutico se formaron coaliciones
que alcanzaron a la institucidn misma, el HIM, institucidn
que paraddjicamente también idealizaban. Pero M. Kleiq ya
lo dijo: uetrds de toda idealizacidn hay una gran hostili-

dad.47

Esta es una primera imagen, un primer momento. Como ya
se apuntd con anterioridad, esta imagen corre el riesgo de
permanecer fija, ocasionando asi un mayor sufrimiento, una
muerte prematura no elaborada por el paciente mismo, sin la

posibilidad de explorar alternativas.

Detras de esta primera imagen, detrds de las escenas
descritas, estd el campesino mexicano, con todo su acervo de
cultura y tradiciones. Esta eXposicion tiene que ver exclu-
sivamente con el trabajo con tres familias mexicanas de ori-
gen campesino. Estas familias constituyen una parte impor-
tante de la poblacidn que asiste al Servicio, aungue también
asiste un pequefio grupo integrado por familias de clase me-
dia e incluso media alta procedente de diversos ;aises de Lg'
tinoamérica. Por eso me parece importante incluir la visidn

que del campesino mexicano tienen personas como G. M. I'oster,
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santiago Ramirez, Oscar Lewis, Charles Valentine, Fernando

Benitez, y Adolfo Colombres.
EL CAMPESINQ MEXICANQ

Es muy dificil generalizar sobre el campesino mexicano
ya que éste es un ser humano que habita diferentes regiones
del pals, cada una con sus diferentes influencias tanto geo-
légicas como humanas. Sin embargo, un breve resumen psicold
gico y antropoldgico basado en estudios cabales sobre el cam
pesino mexicano es prloritario para penetrar tan siquiera un
poco en esta imagen del mundo tan diferente a la nuestra.
Nosotros gsomos habitantes de la urbe, el campesino de un
drea rural, Cada uno de nosotros tiene un punto de vista
muy particular que delimita grandemente nuestros pensamien-
tos y nuestras actividades. Por eso muchas veces se dice:

ge hace lo que se puede, no lo que se quiere.

G. M. Foster llevd a cabo un trabajo de campo muy deta-
"llado sobre el aldeano campesinc en Tzintzuntzan, un pueblo
mestizo, de habla espafiola, ubicado a 365 km al occidente
del D, F., a orillas del lago de Patzcuaro, yique en 1972
constaba de mads o menos 2,200 hak'tantes. Creo que este es
un pueblo representativo de muchos de los pacientesvybsus fa
milias que llaegan al hospital., Foster define al campqsinO‘
mexicano como "periférico-derendiente” que "a duras penas sa

ca su escasa subsistencia de suelos exhaustos, artesanias an
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tiecondmicas, pesca o pastoreo de ganado corriente, encerra-
do en un capullo de costumbres en las que las tradiciones y
los valores de las generaciones antiguas se consideran los
hitos mas seguros de la vida“.48 Pero estos campesinos es-
tin inmersos en un mundo moderno. En el pasado eran pueblos
aislados. En el presente son pueblos "periféricos”, margina
dos, con quizds afin peores carencias, pero con la capacidad

de reconocer diferencias que, ademas de carenciados, los

vuelve insatisfechos.

El contacto c¢on la ciudad no les facilita la vida. Se
las complica. Entienden mal las nuevas reglas del juego y
su imagen de la ciudad es la de una entidad caprichosa, cad-
tica, como la del destino. Y se sienten impotent:s. Ven al
mundo como hostil, pues como dice Santiago Ramirez: "el mexi
cano se mueve en un mundo inhdéspito, carente de seguridad:
siente HAMBRB".49 Por eso el indigena "mira hacia adentro,
sintiendo la destruccidén del mundo de sus valores, de sus
primitivos objetos y su relacidén con ellos, asi como su for-
ma de vida e interaccién. Se siente desolado y destruido. y
cae en una situacidn profundamente melancélica“.50 Su pro-
teccidn estd, posiblemente, en seguir sus normas tradiciona-

les- que lo resguardan del mundo externo devorador, pero que

no le evitan que su sociedad se vuelva una sociedad parcial,

ya que las decisiones importantes se toman en el afuera y le -

son inexplicables.51 Su proteccidn estd en su fatalismo, na
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cido de su incapacidad de dominar a la naturaleza, a la ciu-
dad; estid en su dignidad, en su solidaridad para con los su-
yos, en sus normas de decencia, en hacer lo que estid correc-

to.

Oscar Lewis ve muchos puntos fuertes en el campesino me
xicano. Habla de su "entereza, vitalidad, capacidad para ha
cer frente a los problemas y para recobrarse de ellos... su
sentido de dignidad... su bondad y generosidad".52 Farnando
Benitez agrega que aungue son imprevisores, "sobreviven a to
dos sus conquistadores". Cita un canto otomi:

En vano he nacido, en vano he llegado aqui en la tierra

Sufro, pero al menos he venido,
He nacido aqui en la tierra.

Sobreviven, aceptando lo inexplicable, lo inexorable.
Siguen adelante, humildes, "con una conformidad serena“.53

Esta es su forma de luchar.

Por otro ladd, estos seres humanos atrapadog entre el
presente y el pasado, que estan a merced de fuerzas mayores
que ellos, muchas veces obedecen y no mandan, porque estin
obligados a ello. Lo positivo de esta situacidén puede resu-
mirse en un caricter entero, que privilegia la lealtad a los
amigbs, el sentido del humor, los sentihientos de que vale
la pena vivir. La amistad que tanto se valora crea esa ins-

titucidn tan mexicana, el compadrazgo, que equivale a un "pa.
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trocinio ritual de una persona(s) creando vinculos que duran
toda la vida. Esto fortalece las relaciones dentro del pue-

blo, haciendo aliados que se unen en un abrazo“.54

La otra faceta estd en que la soledad y la impotencia
crean también un retraimiento, un temor basico que tiene que
ver con lo conocido y lo desconocido, una insegufidad que
provoca la falta de previsidn: ¢para qué prever? No se cree
en la suerte, en la mejoria y, si el mundo es hostil, mejor
vivir dia a dia, pensar en las sol_ciones de hoy. La Divina
Providencia es impredecible y lo Bueno es limitado. Por es-
ta razén se cree gue "las cosas deseables de la vida: tierra
y riqueza, salud, amistad, amor, respeto, hombria, honor, pgo
der, influencia, seguridad existen en cantidacas finitas que
son insuficientes para llenar aiin las necesidades bésicas".55
¥ por deduccidén, si lo Bueno es finito esto lo hace envidia-
ble y de aqui nace el temor a la envidia, que lleva de regre
so a la bondad y generosidad. Hay que compartir si no se
puede esconder la riqueza. Hay que intercambiar bienes, la

comida y la bebida, hay que dar el remcjo.

En este mundo inhdspito e impredecible la familia ad-
quiere un enorme significado. Se le respeta. Por eso.el
parentesco merece el tratamiento formal del "Ud.”. Las per-
sonas jovenes de la misma edad se tratan de tii, pero a los

padres se les habla de Ud. Segilin Foster, el papel trad;cio—t
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nal de cada uno de los miembros de una familia de campesinos
mexicanos sigue un patrdn muy regular. ELl padre es dominan-
te y se le debe obediencia y respeto. La madre es fiel y su
misa, cuidadosa y bondadosa. La relacién entre ellos es de
relativa igqualdad ya que cada uno tien2 sus quehaceres que
hacen muy clara la divisidn del trabajo: la esposa cocina,
compra, lava, limpia, atiende a los hijos y alimenta a los
animales; el marido se va a trabajar al campo. Marido y mu-
jer son oconpafieros. Estdn en igualdad de condiciones. La re
lacidén del padre con los hijos es equivoca. Se le debe un
gran respeto al padre. Es la ley. Su relacién con los hi-
jos es formal y tensa. Es el padre el que impone la ley, el
que castiga. Esto crea resentimientos suprimidos. La madre,
en cambio, es la que los atiende y entiende. Hay mds con-
fianza; Entre hermanos la relacidn también tiene una jerar-
quia: el hermano mayor es el representante del padre, por lo
tanto puede mandar, guardar el honor de sus hermanas. El
hermano menor es el bien amado, al que todos los demis pue-

'den atender y mimar.56

Esto dltimo contrasta con la vision de Ramirez de la fa
milia del maxicano. El afirma que el nacimiento del harmano
causa una ruptura en la relacidn madre-hijo mayor y que pro-
voca ‘celos, De allf la pifiata que simboliza a la madre emba
razada, y el deseo de romperl: el vientre y quedarse con to-

do lo que contiene.57 Estos celos son, para Ramirez, la ba-
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se de la desconfianza, de la necesidad de eludir el contac-
to, de no acercarse porque después se sufre mds. En una pa-
labra, lo Bueno es finito, se pierde. Ramirez concuerda con
Foster en que existe una mayor cercania entre la madre y sus
hijos que entre el padre y sus hijos. Habla de que en la or
ganizacidn familiar la unidn se debe en mucho al impacto de
un medio hostil, donde las diferencias culturales entre los
sexos cuencan poco y donde el nifio desde los primeros anos

de edad tiene que vivir y ser como un adulto.SB

Las palabras, como lo reitera Adolfo Colombres, en mu-~
chas ocasiopes son restrictivas y generan confusiones. Por
esta razdn confundimos “campesino” con "indigena”, haciéndo-
los equivalentes. Si este es nuestro propdsit» lo importan-
te as que quede claro, que se pueda definir a la persona den
tro de los cuatro criterios importantes: el bioldgico, el
cultural, el lingliistico y el psicoldgico. "El indio es to
do aquel que se siente miembro de una comunidad indigena".59
De igual manera, habrd que ver cdmo se define a si mismo el
campesino. Nosoﬁros, en tanto que observadores, lo defini-
mos tomando en cuenta toedos los factores interrelacicnados
mencionados antericrmente que se articulan con la cultura,
aquella visidn compartida del mundo, la imago mundi. Esta
es la visidn que el campesino comparte y vive, Y eéta vi-

sidén es, en dltima instancia, lo que lo define, lo que le

da su identidad.
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Es muy importante la relacidn del profesicnal con el pa
ciente. El profesional debe empatizar con el marco cultural
al que pertenece el paciente, que en este caso es el campesi
no mexicano: ese ser que se encuentra en medio de dos mundos

y que estd influenciado por ambos.

Hay que reconocer la compleja relacidn interperscnal y
articularla al proceso de exploracidén y de mutuo acoplamien-
to que desembocard en la decisidén mds adecuada para cada pro
blema individual (lo individual también hace referencia a la
familia individual). Para poder lograrlo es necesario acep-
tar las limitaciones incluyendo la sbujetividad inevitable
en la toma de decisiones, en las actitudes, y en el comporta
miento de cada persona. Sin embargo, la subjetividad no anu
la la responsabilidad. Es un deber ético el asumirla, al
igual que el asumir, como dice Foster, "el deseo auténtico
y desinteresado de ayudar, no de una manera torpe y bien in-
tencionada, sino realista, basada en la comprénsién y respe-
to por la cultura y por al individuo".60 Para el terapeuta,
esto incluye, por supuesto, el estudio profundo y auténtico
de los instrumentos de trabajo, tanto a niQel tedrico como

practico.

si algo tiene que pasar, si hay alguna eleccidén que pue
da ser tomada, seri importante tener en cuenta esa voluntad-

y conciencia personal, aesa capacidad de decisidon que perteng
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ce al individuo, pues como dice Santiago Genovés anticipando

las palabras de Humberto Maturana:61 "es por medio del indi-

viduo que viene el camb:‘.o".62

Para terminar, después de este resumen de los aspectos
psicoldgicos y antropoldgices del campesino mexicano, se pue
de pasar a hablar sobre el dltimo elemento de la triada: el

aquipo de salud.
EL EQUIPO DE SALUD

El equipo de salud, o si se quiere, el profesional que
estid a cargo del nifio urdmico y su familia, es un elemento
mids en el sistema asistencial. En el sistema terap@utico re
cién formado, el profesional es ese otro gque inevitabiemehte
influye y es influido por los demis miembros del sistema y
por el madio que lo rodea. El profesional puede ser médico,

el cirujano, la enfermera, la trabajadora social, la psicdlo
ga.

En sus tratados *anatolégicos, Crase,63 Kubler-Ross,64

Nagy,65 Shneidman,66 Weisman,67

entre otros, subrayan que el
impacto psicoldgico del diagndstico y prondstico, al igual
que la elaboracidén de una enfermedad terminal, d.penden en
gran parte de como y cudndo se imparte la informacidén. Afir

man de antemano que el paciente tiene derecho a la verdad,
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ademis de que la intuye. Esta informacidén la imparte el pro
fesional y por lo tanto el papel que desempeiia en esta tarea
egs de suma importancia. Al igual que lo sefialade por los au
tores arriba mencionados, las investigaciones y publicacio-
nes hechas por los que laboramos en el HIM subrayan la prio-
ridad del paciente y su familia, la flexibilidad y el respe-
to que se le deben. El paciente y su familia tienen el de-
recho de que se les trate con la verdad, que se tome en cuen
ta su deseo, que se les vea en su totalidad. También tienen
derscho a ger tratados por un profesional que tenga en cuen-
ta sus propias limitaciones, su falta de conocimiento y de
que trabaje reconociendo que es un elemento mis en un siste-
ma, un elemento humano, con responsabilidad, con capacidad
de introspeccidn, con reacciones especificas personales ante
el dolor y la muerte. Por esta razdn es imprescindible que
el profesional tome todas las precauciones necesarias para
que su labor sea Util y positiva. El impacto psicolégico de
la enfermedad en todo el sistema terapéutico, o sea, el ni-
flo, su familia y el equipo de salud es inevitable. La la-
bor del profesional que forma parte del equipo de salud radi
ca en su sensibilizacidn, concientizacidn y aceptaciédn de
su subjetividad ante la enfermedad, el dolor y la muerte.
Para que esto suceda, desde 1981 en el HIM se implementa un
trabajo grupal tipo Balint coordinado por la Dra. Bertha

Blum y tema de su trabajo recepcional en AMPAG intitulado.
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"La contratransferencia médica a nivel institucional: su ani

lisis mediante un trabajo grupal tipo Balint"” (Blum, 1985).
En este trabajo la Dra. Blum concluye:

El andlisis de la contratransferencia médica es

atil para mejorar la tarea asistencial y las inter

relaciones del personal involucrado y... la inser-

cidén de las psicélogas dentro del grupo y el analji
sis conjunto de los determinantes sociales y psi-
quicos de la enfermedad han permitido a los médi-

cos ia comprensién del modelo b%gpsicosocial y re-

Lacional en la atencidn médica.

Los médicos, al respetar al otro, su paciente, también
han podido respetarse a si mismos. Han podido aceptar que
"los nefrdlogos también Lloran",69 que no es necesaria "la
caza del culpable“,70 con su pensamiento lineal y binario
subyacente, que entre la omnipotencia y la impotencia estd
la potencia y la reparacidn, como suele recalcar la Dra.

Blum durante las sesiones Balint.

Si bien esta comprensidén circular impera en el Servicio
hoy en dia, esto no guiere decir que siempre se camine hacia
adelante. Se pueden dar saltos hacia atras, como parte del
constante caminar, como parte de un "reculer pour mieux satle
ter" que conforma nuestra existencia y nuestros logros y due
nos permite decir, como la Dra, Blum, en una frase suya muy
conmovedora: "Ahora, podemos llorar por los muertos y pode-

mos incluir la vida“.71
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Este es, en suma, el impacto de la enfermedad renal en
el paciente, su familia v el equipo de s3alud en su aspecto
psicoldgico. Este es el proceso que se ofrece a nuestra vig
ta, la red de sentimientos y emociones, de acciones y reac-

‘ciones, con sus consecuencias dindmicas. Este es el paso de
lo individual a lo co{ectivo. Queda sefialar la importancia
de la exploracidén de alternativas, la posibilidad de un cam~
bic en la interaccidn entre estos elementos del sistema tera
péutico, que llevard a una mejor resolucidn de las dificulta
des vitales que aparecen ante el infortunio de una enferme-

dad renal.

ﬁuchos de los esfuerzos por encontrar alternativas, por
lograr un cambio en la interaccidn entre el nifio, su familia
y el equipo de salud, forman parte de la revisidn bibliogra-
fica de la terapdutica a nifios urémicos y a sus familias que
ge ha llevado a cabo fuera del Servicio-de Nefrolraia del

HIM y que el siguiente capitulo esboza.




CAPITULO III

REVISION BIBLIOGRAFICA DE LA TERAPEUTICA
A NINOS UREMICOS Y A SUS FAMILIAS

El tercer elemento de la visién multifacética en torno
1 la terapdutica a los nifios urémicos y a sus familias com-
prende un aspecto concreto proporcionado precisamente por la
rehabilitacidn fisica o sea: la didlisis peritoneal, la hemo
dialisis, la hemoperfusidén y el trasplante.72 El otro as-
pecto comprende algunos de los intentos psicoterapéuticos a
nifios urémicos y a sus familias llevados a cabo fuera del

Servicio de Nefrologia del HIM.

El mejor método de rehabilitacidn es el trasplante. En
1974 en los Estados Unidos se hicieron 3,620 trasplantes; en
1975 se hiecieron 2,756; en 1976, 23,919. Aproximadamente
10,850 del total de estos trasplantados viven hoy en dia.73
Los datos que proporciona el Servicio de Nefrologia del HIM -
concuerdan con la afirmacién de que el mejor método de reha-
bilitacién es el trasplant:e.74 Sin embargo, éste no estd
-siempre al alcance de todos. Basta con aceptar que todos

son métodos Utiles que se optimizan al complementarse con

una psicoterapia.
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Antes de hablar de los intentos psicoterapéuticos a los
nifios urémicos y a sus familias, y para entendernos mejor,
es necesario primero repasar algunos principios fundamenta-
les que yacen detrds de la psicoterapia, gque son por supues-
to los conceptos psicoanaliticos. En este respecto, el fac-
tor principal es la conceptualizacién de la muerte, por lo
que despuds de hacer un breve resumen de los conceptos psico
analfticos en torno a la muerte, hard un esbozo de algunos
de los estudios tanatoldgicos mds relevantes en la época ac-
tual. ‘Terminaré con la revisidn bibliogrdfica de la terapéu
tica a nifios urémicos y sus familias, sin incluir aquélla
que se ha llevado a cabo en el Servicio de Nefrologia del

HIM, ya que &ste se expuso en el capitulo I.
CONCEPTOS PSICOANALITICOS

El nifio urédmico sufre una enfermedad terminal. Es un
nifio que se enfrenta a la muerte, a lo que Sigmund Freud en

1920 llama: "la meta de toda vida,.. {(pues) todo lo vivo mue

", 75

re, regresa a lo inorginico, por razones internas Y

agrega:

En el inconsciente no hay nada que pueda dar conte
nido a nuestro concepto de la aniquilacidn de la
vida... nunca se ha experimentado nada semejante a
la muerte, o bien, como es el caso del desmayo, no
ha dejadoc tras si ninguna huella registrable. = Por
eso... la conjetura de que la angustia de muerte
debe concebi:se como up andlogo de la angustia de
castracion... el peligro de castracidn como la
reaccién frente a una pérdida, una separacion 76
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Sigmund Freud, entonces, piensa que el ser humano
carece de representaciones conscientes o inconscientes de la
muerte y que al no tener estas representaciones no se les

puede temer.

Melanie Klein, por el contrario, rechaza esta puntuali-
zacidén, v en base a sus observaciones clinicas, a su postula
do de un y» temprano y de que el principio de realidad exis-
te desde el nacimiento, dice contundentemente: "hay en el in
consciente un miedo a la aniquilac.dn de la vida. Esta fuen
te de ans%edad no es nunca eliminada y entra como un factor
constante en todas las situaciones de ansiedad. La ansiedad
tiene su origen en el miedo a la muerte“.77 Menciona como
su paciente Fritz tiene sus propias teorias sobre la muerte,

describiéndose muerto cuando "se moveria muy lentamente". '8

De acuerdo con este pensamiento, Mauricio Abad{ formula
en sus notas psicoanaliticas sobre la muerte 6 proposiciones
que esclarecen este tema y fundamentan los pasos terapeiti-
cos a tomar con pacientes que padecen una enfermedad termi-

nal como la uremia:

1) Lo central de la vida humana es la nocidn de su
precariedad e inestabilidad. Vale decir el conoci
miento (anhelado pero también resistido y rechaza-
do) de la ineludibilidad de la muerte indiv-dual,
2) este conocimiento tiene caracteristicas particu
lares... Ademis de la ambivalencia seflalada (la
biisqueda y la huida frente a ese conocimiento) se
trata de un conocimiento en qQue no se cree Mas que
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intelectualmente, que carece por tanto de conteni-
do vivencial y de la experiencia subjetiva que lo
sustente... 8in embargo, para gue un conocimiento
tenga ese interno poder de conviccidn que nos lo

hace sentir como verdadero, requiere apovarse so-
bre una experiencia... la experiencia de la muerte
ajena... la experiencia del sinnimero de muertes

parciales que de continuo ocurren.., como el caso
de un individuo gque haya sufrido una mutilacion
de sus miembros... Analogamente... el sobrevivien

te de todas las personas que integraron las dife-
rentes experiencias de su pasado Yy que ya no SON...
quedando la duda acerca de si en esas muertes par-
ciales no esti siendo escamoteado el caridcter mas
especifico y exclusivo de la EXPERIENCIA DE LA
MUERTE TOTAL. Ese caracter estd dado por la ine-
xistencia de un sujeto que tenga la experiencia de
su muerte en tanto que sujeto gue ha desaparecido,
que YA NO BES... 3} El problema de nuestra muerte
es la temitica subterrdnea de toda angustia, 4)
La muerte en cuanto realidad es temida como peli-
gro, a pesar de la cortina que la sustrae de nues-
tro conocimiente. Otros agregara que es temida
no a pesar de sernos desconocida sino precisamente
por ser desconocida y verdn en la angustia de muer
te una forma de la angustia ante lo desconocido...
5) Ese desconocimiento de la muerte es rellenado
con fantasias que surgen de las primitivas expe-
riencias de la vida... y 6) frente al inmanente pe
ligro de muerte, el ser humano va estructurando de
fensas... ya miagicas (esencialmente basadas en la~
negacién de la angu;tla), ya adherentes al princi-
pio de la realidad.

Jacques Lacan tampién concuerda con la idea de gque exisg
te el miedo a la muerte, que existe la conciencia de muerte.
Pero en el congreso psicoanalftico en 1973 habla también del
deseo de muerte, de que no todas .as personas tienen miedo a
la muerte, sino miedo a vivir demasiado.ao Si bien se pien-
sa que 1'Ecole Freudienne tenia problemas con la simboliza-
cidn de la muerte, lo contra-io sucede con Lacan mismo. En

su seminario "La &tica del psicoandlisis" comenta, con res-.
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pecto a antigona, la relacidn de los vivos con los muertos, y
profundiza en los objetivos psicoanaliticos que &1 propone,
como la posibilidad de reparar las relaciones de los seres
humanos, especialmente sus relaciones con los muertos.81 De
esta manera se propone un didlogo con los muertos que lleve
~a una reconciliacidn con ellos, y por ende con la muerte mis
ma. Y este didlogo se hace a través del analista que toma
el lugar uel muerto, renunciando asi a su propio narcisismo,
aceptando sus limitaciones.82 Es as{ como Lacan propone una
aceptacidén del concepto de muerte, de su representacidn en
el inconscieénte, que conduce directamente a la terapéutica

actual con pacientes terminales y sus familias.
TANATOLOGIA ACTUAL

EL nifio urémico es, pues, un nifio con una enfermedad
terminal. Es un nifio que va a morir. La forma en que muere
eétaré determinada por su capacidad cognoscitiva para enten-
der la muerte, por su perscnalidad y sus experienéiqs de vi-
da, y por el clima pr-porcionado por aquellos que lo cuidan

.en esta etapa final.

Se supone, después de todo lo anterior, que el nific es-
t4 consciente de que va a morir. La importancia de los fac-
tores familiares, linguisticos, sociales y religiosos én el

desarrollo del concepto de muerte hacen que su estudio sea
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muy complejo. Para elucidarlo quizds sea conveniente mencig
nar los cuatro estadios que propone Jean Piaget para enten-
der lo que el nifio quiere decir por "estar vivo": 1) el nifio
le atribuye conciencia y vida a cualquier cosa que esté acti
va, no dafada, o que sea iitil; 2) el nific le atribuye con-
ciencia y vida a cualquier cosa con movimiento; 3) el nifio
le atribuye conciencia y vida a cualquier cosa con movimien-
to propio, y 4) el nifio le atribuye conciencia y vida a los
animales y las plantas. Cabe sefialar dque este animismo es

~ producto del pensamiento preconceptual de los dos a los cua-

tro afios y que se inicia con la aparicidn del lenquaje.83

M. Nagy describe tres estadios en el concepto que tiene
‘el nifio de la muerte: el nifio de menos de cinco afios ve a la
muerte como reversible, una separacidn, un dormir, una forma
de vida limitada; hasta los nueve afios el nifio ve a la muer-
te como personificada y contingente. Acepta la existencia
de la muerte, para luego olvidarse de ella, volverla remota
y por lo tanto evitable. De esta manera los que mueren son
los que no pueden escaparse de ella, Sin embargo, después
de los nueve afios el nifioc entiende que la muerte es inevita-

ble, que as universal, el fin de un proceso intarno.a4

David Peretz afirma que la muerte representa la pérdida
mds significativa. Dice gque la muerte nos recuerdé pequefias
pérdidas y nuestras propias limitaciones. Por eso es que en

muchos casos, -especialmente en el campo de la redicina, se
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hacen esfuerzos heroicos por mantener la vida, obscureciendo
asi la importancia de la muerte en el ciclo de la vida y en
su manejo.85 Y agrega que el paciente moribundo sufre una
pérdida, que "al consciente o inconscientemente anticipar la
muerte, anticipa y teme la separacibn y pérdida de las persg
nas y pertenencias que mis quiere, al igual gue se enfrenta
a la pérdida de su 'self', ya que ird perdiendo rdpida o pau
latinamente sus capacidades y funciones: habilidades cognosci
tivas, motoras vy su capacidad de placer. La muerte estd re
presentada en la imacinacidén no como un no sentir, sino como
el dolor de estar en soledad.86 Por eso ¢s que el paciente
moribundo y sus familiares estin con una enorme necesidad de
recibir ayuda, ayuda para aceptar la muerte, como a menudo
se necesita ayuda para manejar las dificultades de la vida.

llmg

Porque, ademds, como lo dice Shneidman tan certeramente,
rir es vivir“.a7 por eso él da como objetivos principales
en la psicoterapia a moribundos el de poder darles un mayor
bienestar psicoldgico, un sentimiento de autonomia basado en
el respeto por el individuo, permitiéndole la oportunidad de
controlar su propio triatamiento, de mantener un sentimiento
de dignidad, y el de estar loc mis cémodo posible dentro de
sus cirCunstancias.88 Para poder hacer esto el terapeuta
mismo tiene dque estar consciente de sus limitaciones, de po-
der tolerar la incompletud. - No debe tener objetivos concre-

tos y fijos. Debe poner su &nfasis en el paciente, en se-

quir su ritmo, en darle importancia a la relacidn que estd
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en proceso de desarrollo, sin olvidarse de su familia, de
los sobrevivientes, que en Gltima instancia, serdn las si-

guientes victimas.89

Todos los tanatdlogos modernos estdn de acuerdo en cen-
trarse en el paciente, en el paciente como individuo, un ser
humano que vive, que posee una amplia gama de emociones (es-
pecialmente angustia, deseo de control vy terror), y que sa-
be gue indudablemente el tiempo es finito.go Piensan, como
lo resume Shneidman, que el proceso de muerte comprende tres
aspectos: 1) el aspecto moral-ético-epistemoldgico, donde la
muertes es un asunto diadico que contiene tanto al protago-
nista principal, el paciente, como a sus supervivientes. ES
te aspecto articula los dos criterios mds relevantes: la dig
nidad y bienestar psicoldgico y f£isico, y el dolor y la humi
1lacibén. Por eso &l se hace la siguiente pregunta: Zquién,
de todos los involucrados, tiene el mayor derecho al bienes-
tar y a la dignidad?; 2) el aspecto socioldgico, donde se to
man ‘en cuenta las restricciones del medio ambiente, tanto el
hospitalario como el familiar, En cuanto al hospitalario se
toman en cuenta lo que Glaser y Strauss denominan "la trayec
toria de muerte",91 donde influyen enormemente las expectati
vas del eguipo de salud, y "el mutuo enqaﬁo",92 que se deri-
va directamente de la necesidad de no hablar sobre la muer-
te, pues se considera un tabl. Lo que sobresale de los de-

seos de personas a quienes se les pregunta que ¢émo les gus-
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taria morir, es el de tener el miximo control sobre su trata
miento y el de liberarse lo mds posible del dolor.93 Habrd
que preguntarse que papeles desempefla cada uno de los prota-
gonistas, y si el ser buen paciente es lo que se debe privi-
legiar, "buen paciente" como aquél que cumple con las expec-
tativas del equipo de salud... 3) el aspecto psicoldgice,
donde se serfiala la amplia gama de emociones, y la universali
dad de la negacidn que aparece y reaparece constantemente.
Shneidman termina diciendo "el flujo de conductas que tiene
el moribundo reflejard las conductas anteriores de la perso-
na, especificamente aguéllas que se relacionen con la ten-

s = 4
sidn o el fracaso".9

Stillion y Wass subrayan que en el pasadc lcs nifos es-
taban mds conscientes de la muerte, como lo evidencian sus
juegos, sus canciones, y hasta los cuento. que se han trans-~
mitido de generacidén en generacién. Sin embargo, a medida
que ha ido avanzando la medicina y se ha hecho mis sofistica
da y capaz de retrasar la muerte, ésta se ha vuelto cada Vez
mas remota. Por eso la evitacidn de la muerte “nace espe-
cialmente de la dificultad de los adultos a enfrentarse con
ella“.95 Muchas veces la necesidad de proteger al nifio del -
enfrentamiento con la muerte surge del carifio de los padres,
que buscan resguardar el hijo de las realidades crueles de
la vida. Mas no se toma en cuenta que el interés por la

muerte es algo natural y parte del desarrollo humano. Es
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una necesidad existencial, una curiosidad bdsica que impulsa

a la exploracidn, cuya represidn sélo inhibe el instinto
96

P

epistemolégico.

En todo caso, aunque el darle un lugar central al pa-
ciente implica sequir su ritmo y contestar sus preguntas, la
mayoria de los tanatdlogos aconsejan decirle la verdad al pa
ciente. Shoenberg afirma que la "conspilracién del silencio®
es muy destructiva en la mayoria de los casos.97 Es obvio
que el lenguaje verbal y no verbal comunica una informacién.
De manera que aunque se haga como que no se sabe, se sabe
que el paciente va a morir. El paciente mismo también sabe
gue va a morir, particularmente si entra a un Servicio para
enfermedades terminales, como lo es el Servicio de Nefrolo-
gfa del HIM, y si s{ se es un nifio campesino familiarizado
éon los avatares de la naturaleza. No se le puede engarfar.
Sin embarge, Glaser y Strauss afirman, apoyindose en su tera
péutica tanatoldgica, que puede ser‘ﬁtil, en ocasiones, el
actuar como si no Se supiera nada, como si nada fuera a pa- .

sar.

Puede ser que sea asi. En Gltima instancia, lo primor-
dial es el bienestar del paciente f de sus famlliares; La -
experiencia demuestra que la verbalizacién de las emociones
y de los temores, al igual que el consecuente esclgreciﬁleﬁ- )

to, proporcionan alivio. El hablar sobre la muerte no signi
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fica que se pierda la esperanza, sino simplemente que se

acepta la trayectoria de un ciclo vital y que lo esencial es
sequir esta trayectoria de la mejor manera posibtle. Por eso
es que el terapeuta debe estar alerta a las necesidades y de
seos del paciente y de su familia; debe ser flexible, alejar
se y distanciarse; debe hablar con la verdad. 1Indica Sisse-
la Bok que es asi como se construye un puente de confianza;98
lo que proporciona serenidad y sienta las bases para que el

paciente se atribuya un mayor control sobre su destino, so-

bre su modo de morir.

El paciente moribundo es un ser en el mundo, un indivi-
duo, noc un objeto que los demids manipulan a su antojo. Ku-
bler-Ross lo percibe como un ser que pasa por ciico etapas
inamovibles en su camino hacia la muerte: la negacidn, el re
sentimiento, la negociacidn, la depresid:n y la aceptacidn.
Shneidman, en cambio, lo percibe como un individuo con emo-
ciones, defensas y etapas que no tienen un orden determina- -
do, una evolucidén obligatoria. Y por esta evolucidn pasamos
todos, pacientes y terapeutas. Todos navegamos en la co-
rriente ocednica de la vida, corriente precaria e inestable

que desemboca en la muerte.

Estos son, en suma, los conceptos tanatolSgicos mds re-
levantes que subyacen las intervenciones terapéuticas a pacien

tes con enfermedad terminal gue enfrentan la muerte y a sus -
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familias. Coinciden con las investigaciones y el trabajo
realizados en el Servicio de Nefrologia del HIM. Son concep
tos que presuponen una visidn sistémica, donde todos los ele
mentos de la totalidad capaces de ser percibidos son tomados
en cuenta. Conviene pasar ahora a la revisidén bibliografica
de la terapdutica a nifios urémicos y a sus familias, pudien-
do asi observar su evolucidn.

REVISION BIBLIOGRAFICA DE LA TERAPEUTICA
A NINOS UREMICOS Y A SUS FAMILIAS

Los pacientes con enfermedades renales empezaron a reci
bir tratamiento médico por didlisis en 1923, cuando G. Gan-
ter utiliza este método por primera vez en un ser humano.gg
'En 1925, G. Haas lo intenta por primera véz en hemodidli-
sis.10° A medida que estos tratamientos médicos van mejordn
dose y cobrando importancia empiezan a surgir nuevos elemen-
tos que comportan la totalidad del ser humano: ademis de su
cuerpo, su mente, su ‘psicologia, y el contexto en el que es-

tidn inmersos con sus miltiples relaciones.

Michaael Balint puntualiza este movimiento de unifica-
cidén con un discurso que da en la seccidn médica de la "Bri-
tish Psychulogical Society", en 1955 y que se concretiza aiin

m3s en su libro El médico, su paciente y la enfermedad.w1

Habla del médico como medicina, como aquél en el gue el pa-
ciente cree. En el “Children's Hospital" de Los Angeles, Ca

lifornia, Barnett y Korsch son los primeros en investigar y
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aplicar estos conceptos, subrayando las implicaciones psico-
ldgicas de la pridctica médica. Enfatizan la imperiosa nece-
sidad de que el pediatra conozca a fondo las reacciones psi-
coldgicas de su paciente. Se prequntan cuil es la respuesta
del médico ante la queja (o la demanda) de su paciente, pues
aprecian, como lo hace Balint, que el entrenamiento médico

en muchas ocasiones limita la respuesta del médico ante el

paciente. El médico responde automiticamente y son sus idio
sincrasias las que determinan sus decisiones, no los requerii
mientos del paciente. Balint intenta pues acceder a un sa-

ber que incluya al otro como sujeto, imprimir movilidad, dar
el dinamismo propio de un mundo en constante cambio. - Inten-
ta también escuchar, e ir m&s alli de la escCucha: reconocer

la realidad del desconocimiento, hablar en nombre de otra op

cidn.

Balint enfatiza la necesidad de tener en cuenta la psi-
cologia de cada persona como individuo y desencadena un tré-
tamiento distinto al que se venia dando en los hospitales.
Wilson y colaboradores corroboran esta necesidad al dar la
descripcién de los cuadros psicoldgicos que se encontraron
en el Servicio de Nefrologia, en Duke University. Mencionan
ias caracteristicas que encontraron a menudc en pacientes
con enfermedad renal: excesiva dependencia, reactividad, de~

presién. Sin embargo, seflalan que las reacciones de lus pa-
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cieptes eran parecidas a las de otros pacientes que se en-
frentaban a cirugia de cualquier tipo, por lo que concluyen
que "las respuestas emocionales se consideran como testimo-
nio de salud, a menos que sean exageradas', ya que de alguna

manera el paciente necesita adaptarse a su situacién.m2

En 1967, Ginette Raimbault publica un importante articu
lo con sus conclusiones sobre el nifio § la imagen que éste
tiene de su enfermedad. Sus invetigaciones las lleva a cabo
en el "Hopital des Enfants Malades" en Paris, Francia. Su

investigacién progresa desde la observacidn del niﬁo,193 a

la observacidén del nifio con su madre,w4

y las relaciones
tre ambos, que son observadas en entrevistas no directivas y
de orientacidn psicoanalitica. Subraya que "las relaciones
del nifio consigo mismo vy con los otros se ven modificadas
por las diferentes maneras de lidiar con la misma".105 Hace
notar que en 3us observaciones a menudo la enfermedad se
equipara con la maldad, lo que produce culpa. Termina reco-
mendando la optimizacidn de la relacidn de la madre del‘niﬁo
con el pediatra, y recomienda que el pediatra obtenga un co-
nocimiento profundo de las emociones y conductag que puedé
mostrar su paciente y &1 mismo. Ya en 1973, Raimﬁault afiade
la importancia de incluir las emociones y reacciones el equi
~ po de salud, al igual que su dispnibilidad frente al pacien-
te, teniendo en cuenta que el saber sobre el paciente tiene

06

que ver con el saber sobre la propia persona.1 En 1975,
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publica su libro El nifio v la muerte, la culminacidn de sus

observaciones y conclusiones, donde declara que los nifios en
fermos renales saben que van a morir, aunque nadie se los ha
ya comunicado formalmente, y que en muchas ocasiones imagi-

nan este estado como un estado donde no sufrirdn mas. Expli-
ca las diferentes representaciones que los nifios tienen de

la muerte dependiendo de sus edades y menciona las represen-
taciones mds frecuentes como las de: 1) no sufrir mis; 2) no
poder estar en compafiia de los seres queridos; 3) no poderse

mover ni sentir nada.107

En el "Children's Hospital" de Los Angeles, California,
en 1970 Richard Fine y colaboradores, marcan la enorme impor
tancia que para el tratamiento de nifos con 2nfermedades re-
nales. tiene la psicoterapia individual, conferencias informa
tivas con preguntas y respuestas, relacicnes con el equipo
de salud, y el apoyo a todos los involucrados con el proble—
ma de la enfermedad renal. Unifican los diferentes elemen-
tos de la enfermedad: el fisico propiamente dicho, el emocig
nal, y la influencia de las personas del entorno significati
vas para el paciente. Determinan que "tanto los pacientes
como sus familias necesitan atencidn especifica y apoyo para
poderse adaptar Sptimamente a los requisitos del tratamien-

".108 En 1971 publican un articulo donde subrayan nueva-

to
mente lo imprescindible del ﬁrabajo interdisciplinario, la

comunicacidén y el apoyo; reiteran la importancia de confe-
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rencias y entrevistas informales que ellos llaman, una “"aven
tura de cooperatividad", en una situacidn donde la enferme-
dad renal incrementa la tensién y los problemas potenciales
en una familia, porque la enfermedad provoca una situacidn
de crisis. Por eso la necesidad de "abrir caminos a la comu
nicacidn, al apoyo mutuo, y a la educacidén sobre la salud".
109

De esta manera se unifican los conocimientos técnicos y

cientificos al igual que los psicoldgicos y sociales.

En 1980 Korsch y colaboradores, también del "Children's
Hospital", confirman la utilidad de las conferencias forma-
les a los padres de familia, que dan a conocer todo lo rela-
cionado con la enfermedad renal, especialmente en los momen-
tos criticos, dejando un espacio abierto para entrevistas ip
formales que sirvan para sondear la situacion y detectar pro
blemas posibles, por ejemplo, la no adherencia a las indica-

110

ciones médicas. Esto ltimo sale publicado en 1983, en

un artficulo dirigido a la prevencidn de los problemas rela-

cionados con la enfermedad renal.111

Por otro lado, Kemph y colaboradores en la Universidad
de Michiéan, ptesentaﬁ al resultado de sus investigaciones
cbn pacientes urémicos. Hab;an de la necesidad de llevar a’
cabo estudios psicoldgicos para poder prevenir y tratar éro-
blemas tales como la no adherencia a las indicaciones médi- :

cas. Dan ejemplos como el de una nifia que regresa a casa
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después de un rechazo que no siente el apoyo de los padres,
siente culpa por su estado y su situacidn, y recurre a la no
adherencia a las indicaciones médicas; o el de un deonante
que se "siente la oveja negra" de la familia y que encuentra
en la donacidn de su rifion una forma de reparar el dafio que
cree haber hecho a la familia. Enumeran la serie de interag
ciones culpigenas que llevan al fracaso del tratamiento. Y
sefialan la importancia de conocer mis el problema para asi

12 Terminan proponiendo la

poder resolverlo adecuadamente.‘
prictica formal de las pruebas psicoldgicas a los pacientes
y sus familiares que se proponen como donantes. Vaticinan
el impacto de estos estudios en las familias y en la socie-

dad, pues tienen que ver con el proceso de duelo y la con-

ceptualizacidn que tenemos de la vida y de la muerte.

La no adherencia preocupa a muchos estudiosos en este
campo. En Alemania, E. von Even concluye que este prohlema
no se debe al factor de inteligencia, sino a las circunstan
cias desfavorables, por ejemplo, a seguir la dieta médica.
Agrega que es necesario reconocer factores individuales como
la susceptibilidad y las actitudes de cada persona frente a
la restriccidn de deseos orales gue puede ser vista como una
demanda arbitraria de las figuras que representan la autori-
dad, Por lo tanto, la no adherencia a la dieta puede verse

como una defensa ante el desplome de la autoestima.113

Satterwhite, de la Universidad de Rochester, reconoce
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la importancia de detectar las familias en riesgo. 51 se co
nocen ciertos factores se pueden prevenir, dependiendo del
individuo y de sus circunstancias. Lo principal es que el
paciente y su familia salgan heneficiados por medio de apo-
_yo, del anilisis de la contratransierencia del médico, de un
mayor conocimiento general. 0Oe esta manera, el conocer el
impacto de la enfermedad en el nifio, en su familia, y en el

equipo de salud evitara situaciones dolorosas.114

No sdlo son los psicélogos los gue se preocupan por.apg
yar al paciente y conocerlo mejor. Poco a poco, al ir enten
diendo mas sobre el nifio urémico y su familia, el resto del
equipo de salud también se va interesando en el problema.
Por esta razdn aparecen articulos dando el punto de vista,
pér ejemplo, de las enfermeras. Asi, en 1983 Frauman y Lan-
sing hablan en dos articulos sobre las medidas individualiza
da; necesarias para ayudar al nifio en e; hospital, medidas
que lo ayudardn a alcanzar un nivel adecuado a su edad. Pro
ponen un enfoque multidisciplinario que repercutira en un me

PR 1
jor pronodstico. 15

Esto ya ha sido propuesto en 1981 por Drotar y colabora
dores. Describen los diferentes momentos del proceso de la
enfermedad. Describen la estancia en el hospital y el regre
so a casa. Reportan un buen resultado con sus pacientes, es

pecialmente los adolescentes, debido a la informacién impar-
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tida. Describen asimismo las sesiones semanales con el equi
po de salud orientadas a compartir conocimientos, planear in

116
tervenciones, y apoyarse mutuamente.

Roger Sherwood afirma igualmente que las caracteristi-
cas del enfermo renal y su familia influyen sobre la adheren
cia o no adherencia a las indicaciones médicas, y por lo tan
to sobre el mejor o peor prondstico. Recomienda el propor-
cionarle autonomia al paciente para que éste pueda sentirse
con algo de control sobre su destiio y con animos para lu-
char por una vida dtil. Agrega que la autonomia se obtiene
por medio del conocimiento. De alli las repetidas sesiones

donde se proporciona repetidamente la debida informacién.‘17

Finlamente, en 1984 Joseph Frey pone un enfoque sistémi
co basado en el modelo de la escuela de Roma para tratar en
terapia familiar a adolescentes enfermos renales que presen-
tan sintomas de rebeldia hacia el tratamiento médico, no ad-
hiriéndose a sus indicaciones.''® Da una descripeidn exhaus
tiva de su terapéutica, que en muchos casos es recibida con
"negativismo y resistencia", como lo apunta el mismo autor.
Robles de Fabre hace un comentario amplio y certero de la te

19 viendo los pros y contras de la misma y compa-

rapéutica,1
rindola con los resultados de su experiencia en el HIM con

pacientes con uremia terminal. - No queda nds que agregar que
Frev tiende a seguir los lineamientos que la escuela de Roma .

utiliza con “"familias rigidas", familias crénicas estancadas
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en su evolucidn y gobernadas por reglas estereotipadas, cuan
do sus pacientesnoestin bajo el peso de una situacidn catas-
tréfica. Esto, por supuesto, gque produce stress y hace que
sus interacciones sean "rigidas", como forma de adecuarse a
su presente, pero no necesariamente quiere decir que las es-
trategias que se utilizan para una "familia rigida", sean
iitiles en el caso de familias con pacientes con enfermedad
terminal. Los nifios con uremia terminal tienen un determi-
nante comin, su enfermedad. Y &sta es una circunstancia tré

gica.

Aqui termina esta revisidn bibliogrifica, esta visidn
cronoldgica de los diferentes intentos terapéuticos a nifios
con uremia y a sus familias. Como se ve, estos intentos em-
piezan, al igual que en el Serviciq'con el paciente indivi-
dual y estan enmarcados dentro de la teoria psicoanalitica.
Con el tiempo abarcan mis elementos, incluyen mis trozos de
una totalidad, torndndose sistémicos. Del nifio como indivi-
duc se pasa al nifio como sistema dentro de un sistema mayor.

¥ el sistema se va haciendo cada vez mis complejo.

Estos pasos hacia una visién sistémica del mundo se van
dando paulatinamente, con cautela. Por medio de los errores
y de log aciertos se va llegando a una mejor combrensién del
problema y‘por ende a una mejor alternativa de tratamiento.

Estos pasos necesariamente estdn basados en un marco tedrico
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compuesto de conceptos que proporcionan una direccidn con-
gruente y delimitada. Este es el tema del siguiente capitu-

lo.
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CAPITULO IV

MARCO TEORICO

La préctica descansa siempre en ideas formales, las re-~
conozca uno o no. Las ideas formales, a su vez, representan
una construccidn de la realidad, una puntuacidn entre muchas

otras, que le da a la accidn una coherencia y un sentido.

Esta es precisamente la perspectiva postulada por Ernst
von Glasersfeld en su “constructivismo radical". Dice:
"nuestro conocimiento no puede ser nunca interpretado como
una imagen o una representacidn del mundo real, sino que es
tan solo como una llave que abre paso a varios caminos posi-

120

bles". El Constructivismo enfatiza el rol del observador

2 Afirma que para expli

en la construccidn de la realidad.’
car se necesita describir, que para describir se necesita .
percibir, percibir una diferencia. El percibir una diferen-
cia implica un acto de distincidn, y la distincién depende

del que la hace, del que observa.

George Spencer Brown en su libro Lawg of Form, invita

a que se "marque la diferencia™. Es su introduccidn a una
visién del mundo que no es nueva, pero que con el tiempo ha

ido adquiriendo fuerza, la visidn de un mundo creado éorlel .
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hombre. Como apunta von Glasersfeld, ya en tiempos de los
pre-socraticos en Grecia, Xenofdn indica que nadie ha visto
la verdad segura, que la verdad pertenece a un nivel abstrac
to. Sextus Empiricus, el escéptico, afirma que todo es apa-
riencia y reta al observador a explicar la naturaleza de,
verbigracia, una manzana. Puede parecerufécil, pero la apa-
riencia de una manzana dice bien poco sobre lo gque "realmen-
te" es. Puede ser una fruta, o aparentar serlo, como es el
caso de las manzanas de cera o de porcelana. Y pregunta:

¢qué es? Y lo que queda es una descripcidn, una puntuacién.

Para empezar, la primera diferencia que hay gue marcar
es la que se conecta con el problema de la epistemologia. A
este respecto, Heinz von Foerster hace nota_ ue la palabra
epistemologia viene del griego. Por una parte tiene que ver
con la palabra griega "episteme" que gquier= decir conocimien-
to, saber, y '"logos" que quiere decir tratado, estudio. Por
lo tanto, epistemologia quiere decir un tratado sobre el co-
nocimiento. Pero, como bien lo indica von Foerster, "epi-"
en griego quiere decir arriba o encima, mientras que '"hista-
mein" quiere decir estar parade. Por lo tanto, epistemolo-
gia también puede querer decir el tratado de aquello que es-
ta parado encima.122 Todo esto se confunde bastante ya gue
esté el hecho de que epistemologia es una palabra que viene
del griego, v von Foerster la estd explicando en aleman y en

inglés, mientras gue en este escrito se estd utilizando el
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idioma espafiol. Cada idioma es un contexto que marca su pro
pia diferencia. Ademis estd el hecho de que "histamein" en
griego parece tener mids que ver con las prdcticas mecdnicas
y motoras, mientras que en los otros idiomas parece tener
mds que ver con las mentales. Sin embargo, como tan pruden-
temente decide von Foerster, una teoria es un tratado de al-
go; la meta de este tratadoc es el entender ese algo; por lo
tanto, las epistemologias tratan de conocer el conocimiento,

o 81 se quiere, de entender el entendimiento.123

Para esto es necesario, entonces, primero aceptar la na
turaleza recursiva del proceso, ese uroboro que se come su
propia cola pero que no es un uroboro fisico, sino un urocbo-
ro abstracto, o sea, un concepto que se aplica a si mismo,
que explica cdmo cada uno de nosotros vive en el mundo, cdmo
cada uno de nosotros experimenta su propio vivir, Y aten-
cidn, no hay gque olvidar que el concepto depende de nuestro
ser bioldgice, pues ambos estin irremediablemente unidos.

Pero de eso se hablara mas adelante.

Por ahofa. basta con aceptar que epistemologia quiere
decir una manera de entender nuestro propio entendimiento,
de aprender nuestro mundo, el mundo que nosotros mismos cons
‘truimos. Por eso Bradford Keeney explica: "por lo general,
aquello que uno percibe es el resultado de cémo participa

uno en el acto de percibir, lo que, a su vez, es el resulta-
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do del contexto social en el gque estd uno inmerso“.n4 Es
asi como se pasa de la observacién de un sistema, donde ob-
servado y observador estdn separados, a nosotros como siste-
mas observindonos dentro del sistema, Esta recursividad125
puede confundir, esa seria una puntuacién, pero tambi&n pue-
de abrir el campo, puede ser la fuente de mejores construc-

ciones, de epistemologias mis (tiles. Este es precisamente

el objeto Je este trabajo.

Una vez explicadoy definido e’ terreno con respecto a
la epistemologia, en general, se puede pasar a la epistemolo
gia que fundamenta la accidn del trabajo terapéutico que se
propone en el capitulo V. La fuerza integradora de este tra
bajo, tanto tedrico como practico, estd en Cvrgor- Bateson y
su epistemologia cibernética. El representa el principio de
la espiral de infinitos circulos, algunos de los cuales se-
rdn mencionados en-este capitulo. Circulos es una palabra
adecuada porqgque contiene su propia circularjdad, recursivie
dad, reflexividad. Espiral también, porque apunta a la evo-
lucidn., Y este es un concepto que no hay que olvidar ni por

un momento.

De hecho, la palabra circules es una palabra fecunda
que intenta agregar a las reglas que han regido 21 mundo re-
glas nuevas, o quizds muy antiguas y olvidadas ya. Y para

poder hablar de circularidad nada nds apropladc que hablar
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de lo que Bateson llamaba su propia epistemologia: la episte
mologia ciberndtica. Para desarrollarla, Bateson se basd en
tres espectaculares inteligencias: Ludwig von Bertalanffy,

con su Teorfa General de Sistemas; Norbert Wiener, con su

Cibarnética; y Bertrand Russell y Alfredo North Whitehead,
con su Principia Mathematica, de donde surge la teoria de
los tipos 18gicos. Es mene;ter, sin embargo, menclonar tam-
bién a los gigantes del pasado, como Bateson mismo los 1lla-
ma, que influyeron en su manera de aprehender el mundo: "La-
marck, el fundador de la teoria de la evolucidn; William
Blake, el poeta y pintor que 'vio a través de sus ojos y no
con ellos"; Samuel Butler, el critico de la evolucidn dar-
winiana y el primer analista de la familia esquizofrénica;
R. G. Collingwood, el primer hombre que reconocid la natura-
leza del contexto; y William Bateson, su padre y el padre de

ia genética".126

Como una manera de marcar una diferencia empezaré por
dar un breve esbozo de la Teoria General de Sistemas (TGS}
creada por von Bertalanffy, ya que cronoldgicamente contieﬁe'
los conceptos basicos que sirvieron para darle forma al pen-

samiento de Bateson.

Teor{a General de Sistemas: Ludwig von Bertalanffy

Sabemos que la nqcién de sistema es muy antigua. Sin

embargo, von Bertalanffy introduce un nuevo campo de estudio?
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con su concepto de "sistemas generales" que para 1954 alcan-
za ya cierta notoriedad con la conformacién de la "Sociedad
para la Investigacién de los Problemas Generales". Esta so-
ciedad se forma debido a la necesidad de comprender mejor

los fendmenos bioldgicos, psicoldgicos y sociales que en

tanto que sistemas interactlian con el medio ambiente, y que
a su vez estan formados por partes que interactilan entre si.
La innovacién que presenta la TGS estd en gue 1) sa observa
al mundo como un conjunto de fendmenos individuales interre-
lacionados en lugar de aislados, en donde la complejidad ad-
quiere interds; 2} se demuestra que ciertos conceptos, prin-
cipios, y métodos no dependen de la naturaleza especiflica de
los fendmenos implicados, sino que el bagaje conceptual es

aplicable, sin medificacién alguna, a diversos campos de la
ciencia; y 3} se abren, a través de investigaciones genera-

les, nuevas posibilidades a disciplinas especificas.‘27

Para poder entender mejor la TGS vale la pena remontar-
se un poco a su origen, o mas bien dicho, a la antiguedad,
donde la idea de sistema se puede situar dentro del contexto
del mundo de las ideas. Von Bertalanffy dicé que el naci-
miento del pensamiento cientifico se produce en el siglo VI
a. C. cuando la terrorifica idea de que el hombre es arroja¥
do a un mundo cadtico y hostil es reemplazada por la visidn
aristotélica que trata de encontrar en el mundo empirico un

orden o un cosmos inteligible y, por lo tanto, controlable.
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Aristdteles dice, pues, que el todo es mids que la suma de
sus partes, g.e el organismo bioldgico es organizado y soli-
dario con sus Eunciones.uB Sin embargo, a pesar de esto,

Descartes en su Discours de la Méthode propone fragmentar un

problema en partes, para observarlas por separado, sentando
las bases para el método cientifico que imperard durante

afios.

La observacién de partes aisladas sirve cuando hay po-
cas variables, pero no es un método adecuado cuando se trata
de estudiar, por ejemplo, la organizacidén de los seres vivos.
Por organizacidn se entiende un principio unificador que se
bencuentra en todos los niveles, dando como ejemplo el modelo
del mundo como una gran organizacidén. Y una organizacidn
tiene ciertas caracteristicas: totalidad, crecimiento, dife-

renciacidn, orden jerarquico, dominancia, control y competen

cia, entre otros.129

En la década de los veinte, von Bertalanffy escribe:

Ya que el cardcter fundamenCal de un objeto vivien
te es su organizacidn. E1l acostumbrado examen de”
las partes y procesos aislados no puede darnos una
explicacidn conpleta de los fendmenocs vitales. Es
te examen. no nos informa acerca de la coordinacidn

_de partes y procesos. Asi, la tarea primordial de
la biologia debiera ser la de descubrir leyes de
los sistemas bioldgicos., Creemos que los intentos
de hallar un fundamento para la biologia tedrica

~apuntan_a un cambio bds’'co en la concepcidn del
mundo.
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El cambio bdsico en la concepcidn del mundo radica en
el enfatizar RELACION, FORMA y ORDEN como implicitas en todo
organismo vivo en lugar de la ley de cantidad. Una de las
premisas en la TGS tiene que ver, entonces, con la INTERAC-
CION entre los componentes de una totalidad, cualquiera que
ésta sea. Una vez que esta nocidn es tenida en cﬁenta apare
ce la causalidad de doble via gue introduce la relacidén en-
tre el organismo y el medio ambiente y que muestra la CIRCU-
LARIDAD. Esto, a su vez, lleva a la definicidn de sistema
como el conjunto de elementos relacionados entre si y con el

medio ambiente,131

entendiéndose como sistema una totalidad
donde el sistema "cerrado" es aquél que no intercambia mate-
ria ni energia con el medio, como en el caso de los sistemas
observados en la fisica, y sistema "abierto" todo sistema vi
viente que si las intercambia con el medio ambiem:e.132 Pe-
ro mds atn: von Bertalanffy marca una diferencia de niveles
entre los sistemas "reales", que son las entidades percibi-
das por el observador o inferidas por &1, que existen inde-
pendientes de él, y entre los sistemas "conceptuales", que
son esenclalmente conrtrucciones simb&licas.133 Sin embar-
go, estas diferencias no son tan ficiles de aprehender, ya
que como &1 afiade: "la percepcidn no es una guia digna de

134

confianza", De ahi se desprende una de sus p.emisas mis

importantes: un fendmeno {objeto) en investigacidn no puede
conocerse completamente en su plena simplicidad ni en .u

plena complejidad.135
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W. Ross Ashby clarifica el concepto de organizacidn y
estructura cuando habla de sistemas. Por organizacidn se re
fiere al "conjunto de todas las propiedades que producenAel
comportamiento del sistema"”, a diferencia de la estructura,
que define como "la parte de la organizacidn que se mantiene
permanente, fija o constante, y que forma la base para el
comportamiento permanente o relativamente permanente" de los
sistemas.136 Esta distincidén es importante, ya que contras-
ta con la que mids adelante aparece en la conceptualizacién
de la organizacidn que proponen Maturana y Varela en la épo-

ca de los setentas.

Dentro de la TGS von Bertalanffy incluye la teoria de
la ciberndtica, ideada por Wiener, basada en los notables
progresos en la construccidn de misiles autodirigides, de
1as computadoras, y de la tecnologfa de la automatizacidn.
Por esta razdn el inciso siguiente incursiona en el terreno
de la cibernética: la ciencia de la comunicacidén y dél con-

trol.137

‘Cibernética: Norbert Wiener

Simultineamente con el desarrollo de la TGS, que postu-
la el estudio cientifico de los "todos" y de las "totalida-
des" dentro de un campo légico—matemético,138 aparece el de-
sarrollo de la cibernética que rﬁpkhmente se incluye en la

TGS como lo que von Bertalanffy decide llamar: "la tecnolo-
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gia de los sistemas". Se propone que la sociedad y la tecno
logia modernas requieren un planteamiento holista e interdis
ciplinario. De aqui que la cibernética, el estudio de la co

municacién y el control, sea incluida.

La cibernética se hace mias influyente con el paso del
tiempe. Surge de las ciencias bisicas y, poco a poco, apoya
da en la tecnologia, se desliza al campo de la biologia.

Del estudio de la maquina artificial creada por el hombre,
pasa a la midquina que es el hombre. Se basa en el modelo de
circuitos de retroalimentacidn de las mdquinas, cuya retroa-
limentacidn positiva apoya el cambio y la negatlva el no cam
bio, que a su vez puede aplicarse a los sistemas vivos y a
sus interacciones. El interéds se centra en lns problemas de
organizacidn y en la conducta teleoldgica. Esta (ltima reve
la la importancia del factor tiempo. La cibernética desa-
fia, como dice Bateson, la concepcidn mecanicista newtoniana
"apoyada en las leyes de la conservacidn de la materia y de

w139

la energia e insiste en la busqueda de nuevos plantea-

mientos como "las leyes del orden, la negentropia y la in-

n40 para manejar, ya no las particulas aisladas,

sino grandes cantidades de organismos e ident:‘.dades.“1

formacidn

Wiener, entonces, postula la cibernética, sv teoria de
la comunicacién y del control, o lo que llama también su teo
ria de los mensajes. Confirma que la fisica de Newton des-

cribe un universo donde todo sucede de acuerdo a leyes fi-
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jas, donde el futuro depende estrictamente del pasado.142
Se apoya en Ludwig Boltzmann y Willard Gibbs, enfatizando
que estos dos fisicos emprenden la aplicacidn radical de
ideas nuevas y reveolucionarias, como la estadistica, o sea,
la ciencia de la distribucién. Reconocen que las medidas f£i
sicas nunca pueden ser precisas, ya que nunca COnocemos exac
tamente las condiciones iniciales, sino su distribucidn.
Por eso, "la parte funcional de la fisica no puede escaparse
de considerar la incertidumbre y la contingencia de los he-

143

chos. Wiener estipula ¢ue Gibbs introduce la probabili-

144 que obliga a los fisicos a aceptar gque

dad a la fisica;
no pueden predecir siempre lo que va a ocurrir, sino sélo lo
que probablemente podri ocurrir., Y Wiener explica: "este
cambio implica que en un mundo probabilistico ya no tratamos
con cantidades y afirmaciones que tienen que ver con un uni-
verso especifico y real, sino que hacemos preguntas que pue-
den encontrar respuestas en un gran ndmero de universos simi
lares. Asi, se le abre la puerta al azar... se reconoce el

determinismo incompleto, casi lo irracional del mundo..."145

El mundo dicotdémico llega a su fin cuando Niels Bohr in
troduce la complementariedad en 1927. Complementariedad sig
niflca esencialmente gque hay dos verdades en lugar de una.

0 sea, pueden coexistir dos aspectos que juntos ofrecen a la
ciencia y al hombre una visi{a mas coﬁpleta de la que se ten

dria s3i se tomara cualquiera de los aspectos por separado. -
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De manera que cada aspecto, aunque sea contradictorio, com-

plemente al otro.146 Esto contribuye a que el campo de la

fisica vy de la biologia se acerguen, ambos aspectos comple-

mentarios de una totalidad.

Ahora se hace imprescindible una explicacidn de las le-
yes de la termodindmica (ver apéndice II) va que, de acuerdo
con el planteamiento de la TGS, &stas influyen sobre el orga
nismo viviente. Von Bertalanffy habla de sistemas dindmicos,
sistemas influidos por el factor tiempo. Prigogine lo con-

firma. Asevera jue:

Una visidn dindmica (dynamical) en la cual el tiem
po desempefia un papel esencial prevalece en casi
todos los campos de la ciencia. El tema de la evo
lucidn, que surge en el siqlo XIX, se veeclve cen-
tral en nuestra comprensién del universo... En el
campo de la fisica este concepto lo introduce la
sequnda ley de la termodinamlca la ley que afirma
el incremento de la entropia.! 4

Clausius en 1865 define entropia como la "energia que

se DISIPA y se gasta irreversiblemente“.148

Segiin Prigogine:

La visidn cldsica de esta segunda ley de la termo-
dindmica establecia el incremento en el desorden
molecular., Como Boltzmann lo expresaba, el equili
brio termodinamico correspondia al estado maximo
de "probabilidad", o sea, de entropia. sin =2mbar-
go, en los campos de la biologia y de la sociolo-
gia, el significado bisico de evolucidn era exacta
mente lo opuesto, pues describia las transformac;o
nes a niveles de mayor complejidad.!49
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Vemos aqui la constatacidn de la existencia de dos nive

les, el del organismo viviente y el de no viviente, y de

-

una diferencia bidsica entre ambos. Aasi, la TGS permite esta
blecer analogias que entrelacen las distintas disciplinas y

que permitan nuevas opcianes.

Esto es precisamente lo que sucede con la segunda ley
de la termodinidmica. Primero se aplica exclusivamente a sig
temas cerrados, que son los que estudia la fisica. Como di-

' ge Wiener:

A medida que se incrementa la entropia, el univer-
so, y todos los sistemas cerrados en el universo,
muestran la tendencia natural a deteriorarse y per
der sus diferencias, el pasar del menor al mayor
estado probable, de un estado de organizacidn y di
ferenciacién donde existen las distinciones y las
formas, a un estado de caos y mismeidad. En el
universo de Gibbs, el fisico, el orden es lo menos
probable, el caos lo mds probable. Sin embargo,
mientras gque el universo en su totalidad, si exis-
te un universe total, muestra una tendencia al de-
terioro, hay enclaves locales que van en la direc-
cifn opussta a la del universo en su totalldad,
donde existen tendencias a la organizacidn limita-
das y temporales. Es aqui donde la vida aparece.
¥ es con esta visidn central que la_ciencia de la
Cibernética empieza su desarrollo.’

Wiener continfia du descripcién de esta nueva ciencia
llamindola teoria de los mensajes. La llama Cibernética por
que se deriva del ériego "kubernetes" que significa "el que.
quia". Dentro de la definicién de Cibernética, Wiener inecly
ye la comunicacidn y el conti>l. Lo hace porque observa que

cuando una persona se comunica con otra, le imparte un mensa
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je relacionado con el primero que contiene informacidn. Pe-
ro la informacidn que contiene el segundo mensaje tiene que
ver mids con la persona que lo imparee que con la persona que
lo recibe. En todo caso, la comunicacidén del mensaje, para
Wiener, implica control. El que controla las acciones de
otra. persona al impartirle un mensaje tiene que tener una re
troalimentacién.'>' por retroalimentacidn se entiende "el
control basado en el desempefic real no el esperado“.152 con

trol que evita la desorganizacién por medio de informacién.

Wiener dedica mucho tiempo a explicar los limites de la
comunicacidn entre individuos. Habla de que el hombre esta
inmerso en un mundo percibido a través de los sentidos. Cap
ta la informacién del medio circundante que él mismo coordi-
na por medio de su cerebro y de su sistema nervioso la cual,
después de un proceso, se materializa en acciones a través
de los milsculos. Llama informacidn al "contenido de lo que
se intercambia con el mundo externc a medida que el indivi-

153 Siguiendo a Einstein, incluye al ob

duo se ajusta a 41",
servador en este procuso. Sin observador no hay mensaje. Y
siguiendo a Gibbs, desplaza la visién fisica de un mundo que :
existe independiente del observador, o sea, un mundo "real",

156 g5 o1

a una visién de un mundo que estd en observacidn.
observador el que percibe e informa, el que da un mensaje,

un mensaje que es una forma, un patrén, una organizaciin: ne
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gentropia, exactamente lo opuesto a la entropia.

Una distincidn que decide hacer Wiener para darle clari
dad y coherencia a su teoria de mensajes, ya que .en gran par
te su trabajo tiene que ver con la tecnologia de las computa
doras, es evitar la palabra "vida" en sus explicaciones.
Prefisre hablar de organismos que tienden a la negentropia
por oposicidn a los organismos que tienden a la entropia.15§
ﬁueqo se permite una analogia entre el sistema nervioso y la
maquina, sefialando que la miquina, como el organismo vivien-
te, es un dispositivo que local y temporalmente parece "re-
aistir la tendencia al incremento de entropia" y que, "por me
dio de su capacidad de toma de decisiones puede crear organi
zacidn en el mundo",156 organizacidén cuyas leyes podemos en-
tender. Esto tiene un enorme valor ético. Wiener estd cons
ciente de que "todos nacemos para morir", incluyendo nuestro
universo, pero sefiala que el fin se puade retrasar si utili-
zamos apropiadamente los medios de comunicacidén que tenemos
a nuestro alcance. Subraya nuestrxa capacidad de cambio,
pues "si el presente no es exactamente igual al pasado y el
futuro no es exactamanté igual al presente, en el organismo
y/o en el universo mismo, la repeticidén exacta as imposi-
ble".‘57 En con;ocuenciai "el individuo humano, capaz de un
_gran aprendizaje, estd equipado fisicamente para producir va
riedad e infinigas posibilidales, la clave de las creacionas

- maa nobles del hombre”. '8
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La relevancia del movimiento cibernético es indudable.
El hombre es un sistema cibernético que se autorregqula por-
que procesa informacidn y corrige sus errores. Esto orienta
la evolucidn del pensamiento. EL cimulo de informacidn co-
rregida y mejorada lleva al aprendizaje, al cambio, al pro-

greso.
Dice Wiener:

El insecto esti condicionado a ser un individuo
esencialmente estiipido, incapaz de aprender nuevas
formas de comportarse... es prisionero de un molde
que no puesae modificar... estoy convencido de que
la comunidad de seres humanos es mucho mids Gtil
que la comunidad de hormigas. Si el ser humano es
ta restringido a desempefiar las mismas funciones
una y otra vez, no va a ser una buena hormiga, y
mucho menos un buen ser humano... Aquellos que de
sean organizarnos de acuerdo a funciones individua
les permanentes y restricciones individuales perma
nentes condenan a la raza humana a un movimiento
mediocre. Descartan casi todas las posibilidades
humanas y, al limitar las maneras en las que pode-
mos adaptarnos a las contingencias futuras; redu-
cen nuestras posibilidades de una existencia razo-
nablemente. larga en esta tierra.

Wiener estd hablando de ética y de responsabilidad. Es§
ta hablando del ser humano, como organismo viviente capaz de
transmitir informacidn y corregirse por medio de la retroali
mentacidn, puede co-existir en un mayor bienestar. EL ins-
trumento en si no es peligroso, ya sea miquina o informacién,

es lo que el hombre hace de &l lo que puede ser mortal.

La claridad del pensamiento de Wiener, segiin sus pro-
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pias palabras, tiene que ver con las matemiticas, "esa disci
plina formal", pilar de su formacidn cientifica. De hecho,
su tesis doctoral es un estudio comparativo entre el dlgebra
de Schroeder y el dlgebra de Russell—ﬂhitehead.TGo Es conve
niente ahora repasar brevemente los conceptos tedricos de es
tos dos célebres filésofos y matematicos que sirvieron como
base para las diferentes conceptualizaciones de los arriba
mancionados, gque ademds constituyen la piedra angular del
pensamiento de Bateson.

Principia Mathematica: Bertrand Russell,
Alfred North Whitehead

Los trabajos tedrico-técnicos de estos dos gigantes son

sumamente complejos y pocos pueden entenderlos.161 Entre

los visionarios que pudieron hacerlo estd precisamente Bate~
son quien utilizd los trabajos légico-matemdticos de Russell
y Whitehead como marco de referencia. En 1901 Russell cons-

truye su célebre paradoja de la clase de todas las clases

‘que no son miembros de si mismas.' ®% Paul Watzlawick lGcida

mente explicas

En Pringipia Mathematica las proposiciones autorre
ferenciales son declaradas ilegitimas, y este prin
cipio de ilegitimidad es la base de la teoria de
los tipos légicos. La paradbja de que la clase de
todas las clases que no son miembros de si mismas
estd basada en las premisas siguientes: una clase
eg la totalidad de todos los objetos que tienen
una clerta propiedad. 2or lo tanto, todos los ga-
tos, presentes, pasados, y futuros, comprenden la
clase de gatos. Una vez establecida esta clase,




el resto de los objetos en el universo pueden con-
siderarse como la clase de los no-gatos, pues to-
dos estos objetos tienen una propiedad comin: no
son gatos. Ahora bien, cualquier afirmacién de
que un ohjeto pertenece a ambas clases seria una
sencilla contradiceidn, puesto que nada puede ser
un gato un no-gato al mismo tiempo. Si la con-
tradiccion aparece tan sdlo se observa que una ley
fundamental de la ldgica ha sido violada. No hay
nada de extraordinario en eso.

Sin embargo, si damos un paso a un nivel mayor de
abstraccidén, se puede observar que las clases pue-
den ser miembros de si mismas o no. Existen las
dos posibilidades. Por ejemplo, en la clase de
conceptos, la clase en si es un concepto, mientras
que en la clase de gatos el gato no es una clase
en si mismo. Por lo tanto, en este segundo nivel,
el universo puede dividirse nuevamente en dos cla-
ses, aquellas que son miembros de si mismas y aque
1las que no. Cualquier afirmacién en este nivel
de que una de estas clases es y no_es un miembro
de si misma es una sencilla contradicecidn y, nueva
mente, no hay nada extraordinario en eso.

Sin emhargo, si avanzamos al siguiente nivel y lle
vamos a cabo una operacidn andloga, aparece el de-
sastre: la célebre paradoja de Russell. Lo que se
hace es unir todas las clases gque son miembros de
si mismas en una clase, la clase determinada M, y
todas las clases que no son miembros de si mismas
en la clase denominada N. El anidlisis de gque si
la clase N es o no es miembro de si misma da la pa
radoja. Es un cuento de nunca acabar. La parado-
ja se da siguiendo el procedimiento de deduccidn
ldgica rigurosa y no hay violacién ?s las leyes de
la 1dgica. &DAnde estd la falaciazi63

Pasaron varios afios antes de que Russell obtuviera res-

puesta a suvs cuestionamientos. En su autobiografia explica:

(Empec@) a considerar aguellas clases gque no son
miembros de si mismas, y preguntarme si la clase
de dichas clases &s 0 no es un miembro de si mis-
ma. Encontrd que cualquier respuesta implica

una contradiccién. Al principio pensé gue podria
facilmente superar la contradiccidn, y que proba-
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blemente habfa un error trivial en mi razonamien-

to. Poco a poco entendi que este no era el ca-

30... por medio del andlisis ldgico encontré gque

habia una gran afinidad con la antigua contradic-

c10n griega sobre Epiménides el Cretense, quien de

cia que todos los cretenses son mentirosos... ALS

go estaba mal, puesto que tales contradicciones

aran inevitables bajo las premisas comunes y co-

rrlent?g Trivial o no, el asunto era umn reto pa-

ra mi.

Es asi como en 1906 (ivaya perseverancial), Russell pos
tula la teoria de los tipos légicos. Esta teoria enuncia el
principio fundamental de gue cualquier cosa que es parte de
un conjunto no puede ser el conjunto en su totalidad. O sea
que la paradeoja russelliana aparece porque hay una confusidn
de tipos logicos, o niveles. Una clase pertenece a un nivel
superior que el de sus miembros. Sin embargo, el decir que
la clase de todos los conceptos es en si misma un concepto

no es falsa, pero no tiene significado.165

En 1967 Spencer Brown le presenta a Russell un cdlculo
que elimina la fatalidad de la paradoja no resuelta, y en su
libro Laws of Form presenta una légica moderna ya no basada
en las categorias aristotélicas de verdadero o falso, sino en
conceptos del adentro y del afuera, o sea, en la separacidnm
del espacio fisico o conceptual que surge en el momento mis-
mo que hacemos una distincién.166 Con esto,  Spencer Brown
muestra que una construccidn de la realidad puede trascender

sus proplos limites, puede verse en su totalidad desde afue~

-ra, para luego volver a entrar dentro de sus 1{mites con ma-
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yor informacidn. 87 Aunque la realidad jamds podrd verse en
su totalidad, pues sdlo puede distinguirse una parte, y esa
parte es Gnicamente una descripcidn: una deseripcidn que sur
ge de una percepcidn basada en los drganos de los sentidos,
en la historia y en la informacidn previa. Esto no es nuevo.
El propio Russell, en 1302 seflala: "en cuanto a la percep-
cidn, nuestro conocimiento no se debe al objeto percibido,
nuestra percepcidn es niestra experiencia...".168

agui se cierra un circulo. Aquél que empieza con el
dictum de von Foerster quien, después de definiyr epistemolo-
gia con el "tratado de aquello que estd parado encima", di-
ce: “la epistemologia explica la forma en que tenemos expe-~

169

riencia del mundo". Y afiade:

Evitemos que el epistemdélogo caiga en una trampa
al borrar la palabra mundc de la frase anterior di
ciendo solamente: las epistemologias explican la
naturaleza de nuestras experiencias. Por lo tan-
to: Experiencia es la causa; el mundo es la conse-
cuenciai epistemologia es la regla de la transfor-
macidn.

Esta es la visidn de un constructivista radical. El
constructivismo en el gue se centra Bateson al introducir la
epistemologia al campo de la comunicacidn en psicoterapia es

menoe radical. Veamos como edifica el pensamiento gue tanto

ha influido en los "grandes" de la terapia familiar.
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Gregory Bateson: epistemologia cibernética

Mind and Nature: a Necessary Unity, es el ultimo libro
que ascribe Bateson conjuntamente con su hija Mary Catherine.
Representa la sintesis mds completa de su pensamiento donde
fundamenta su puntuacién basindose en la teoria de los tipos
1l6gicos de Russell-Whitehead. Uno de los objetivos principa
les es presentar coherente y claramente su forma de aprehen-
der el mundo, su epistemologia. Es ofrecer "una estructura je-
rdrquica de pensamiento que Russell llamd tipificacién légi-
ca" '7 es subrayar: "lo que importa es que, correcta o

equivocadamente, la epistemologia sea EXPLICITA. Asi la cri

tica explicita también sera posible".172 Marca la diferencia.

Para empezar se eleva al nivel abstracto de las ideas,
haciéndolas sindnimas de diferencia. Dice: "una diferencia

a".173 Y esto es lo que importa en el mundo de

es abstract
la comunicacién, en el mundo de los seres humanos, o sea, el
mundo de la MENTE. Porque la diferencia que hace una dife- »
rencia es informacidn, y la informacién pertenece a ese ni-
val superior que no estd limitado por la carne, sino que la
incluye. Es a la explicacidn de este mundo que Bateson diri

ge muchos du sus esfuerzos.

Es con el propdsito de explicar el mundo de la Mente que

Bateson introduce la TGS, la teorfa de la informaciédn,''? y

175

la.ciberndtica a las ciencias sociales. Crea un impacto



que produce una diferencia. Rompe con la epistemologfa de
Newton, que centra su atencién ea la substancia, para implan
tar una nueva epistemologia centrada en la FORMA, la ORGANI-
ZACION 'y el PATRON. Imagina una linea divisoria entre el
mundo de los vivos (donde se hacen distinciones y las dife-
rencias pueden ser una causa, una causa circular) y el mundo
de los no vivos (donde las fuerzas e impactos newtonianos

son upa causa, una causa lineall,

Dado que en el mundo de los vivos existe la causalidad
circular y la cwpacidad de distinguirla a través de la orga-
nizacidn, la forma y el patrdn, también existe la capacidad
de formar patrones, de percibir un PATRON QUE CONECTA. Esto
Bateson lo llama su visidn estética, visidén gque refleja las
partes en el mundo natural fuera del campo del observador,
trascendiendo sus propios limites al salir y volver a entrar al
campo del observador; visidén que une los opuestos; visidn

que integra los'aspectos elegantes, complejos que en el ser

76

humano reflejan a la naturaleza.1 Para 81 eso es la reali

dad, ‘la "Realidad" de las ideas:

El descubrimiento mds famoso de Platdn tiene que

ver con la "realidad" de las ideas. Generalmente
pensamos que un plato es "real" pero que su circu-
laridad es "tan sdlo una idea”. Sin emhargo, Pla-

tén observé que el plato no es verdaderamente cir-
cular, y que se puede percibir que el mundo estd

lleno de objetos que simulan, se aproximan, o bus-

can la “circularidad". Por esta razdn afirmd que i
la "circularidad" es ideal (el adjetivo que se de-

riva de idea) y que tales componentes ideales del
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universo son el fundamento explicativo real de sus

formas y de su estguctura... Por eso, al princi-

pioc estd la idea.!??

Bateson, entonces, habla de ese patrdn gque conecta, me-
tapatrdn ubicado en un nivel de abstraccidn que permite la
obgervacién de los patrones. Afade: "la Mente estd vacia;
no es nada. Existe Gnicamente en las ideas, y éstas no son

cosas. Unicamente las ideas son inmawantes".”8

Pero es dificil pensar en patrones, espacialmente cuan-
do as tanto mds seguro pisar tierra. Mas para el que lo
guiera hacer, una forma sencilla de empezar a dar el salto
epistemoldgico de la substancia a la forma as el de pensar
en el patrén'que conecta como algo parecido a una danza com-
puesta de partes intaractuantes que, a un primer nivel, pue-~
den distinguirse con limites fisicos, con los Limites carac-~

teristicos gue los organismos fisicos imponen.179

Esta construccidn privilegia el tiempo. Bateson define
el cambio como una diferencia a través del tiempo. También
privilegia el contaxto. De hecho Bateson fija la unidad. de
supervivenciaven al organismo-y-su-medio ambiente flexible,
no como Darwin que la fija en el organismo viviente, ' Bate-
‘son subraya la palabra, flexible, pues reconoce que en la

flexibilidad estid implicita la supervivencia.190

Regresando a la mente, Bateson vincula la teoria de la
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mente con la cibernética. Postula que la mente es el siste-
ma cibernético elemental. La delimitacién de la mente indi-
vidual depende de los fendmenos que se guieren explicar. Se
acepta que la "realidad" es lo que la mente construye con
sus interacciones y sus observaciones. Falta agregar que,
gi esto es asi, los fendmenos son pura apériencia. ﬁvidentg
mente esti el organismo bioldgico reflexivo, el ser humano,
que marca una diferencia, que envia un mensaje. Se despren-~
de que este mensaje estd compuesto de informacidn. Y la in-
formacidn equivale a la diferencia que hace una diferencia,
161 como ya se dijo. El organismo bioldgico reflexivo esta
rodeado de vias de comunicacidén que contienen mensajes y con
las que estd en contacto. Por lo tanto estas vias, cuando
se relacionan con el organismo biolbgico refléxivo, deben to
marse como parte del sistema mental en su totalidad. Asi pa
sa con un drbol, un hombre vy una hacha, por ejemplo. Se ob
serva el hacha gue vuela en el aire, corta hendiduras en la
corteza del drbol, y silba al sequir su trayectoria. He
aqui las diferencias gue un hombre discrimina por medio de
su retina, que a la vrz se conecta con su sistema nervioso
central. 1Ia expliacidn supone una unidn entre el arbol, el
hacha y el hombre en una infinidad de circulos. . Por eso Ba
teson dice: "en principio, si se quiere explicar o entender
cualquier faceta del comportamiento humano, siempge hay gque

tomar en cuenta los circuitos totales, los clrcuitos cumple- -
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tos. Este es el pensamiento cibernético elemental".'az

De manera que la mente es inmanente al sistema mental
mids amplio que es el universo. Se puede delimitar la mente
desde el nivel jerdrquico inferior, dependiendo de la distin
cidn que se gquiera hacer. Lo importante es pensar que cada
paso en la jerarquia representa un sistema que es parte de
un sistema mayor, no una parte aislada a la Descartes, pues
as parte de una totalidad, El factor tiempe permite que es-
te sistema avance, sobreviva, y esto en mucho lo logra por
medio del ensayo y del error. Por medio del error puede.co-
rregir su trayectoria. Es aqui, al asociar un sistema den-
tro de un sistema mayor, el organismo vivo-y-su-medio ambier
te como unidad de supervivencia, gue el concepto de étiqa 4
responsabilidad adquiere relevancia. Porgue el organis&o vi
vo no puede sobrevivir si no toma en cuenta su medio ambien-
te, ya sea el terreno fisico en el que estd inmerso como or-
ganismo bioldgico, o aguel otro organismo vive con el que se

conecta.

Luego entonces el organismo bioldgico reflexivo, el ser

humano, estd Intimamente relacionado con su contexto. 53 Ba

teson presenta la nocidn de contexto y agrega que es el con-
texto el que le da significado a las palabras y a las accio-.

es.184

n El paso del tiempo implica evolucidn. Bate;on ar-

gumenta que la evolucidn depende del incremento en la infor-
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macidn, la informacidn que capta un sistema existente.185

Nada mids importante que el explicitar las leyes gque rigen
nuestra accibdn para poder resolver de cuando en cuando los
dilemas que nos acechan. Nada mids importante que establecer
cudles son las leyes obsoletas que rigen nuestra accidn que,
al airearse, pueden concedernos un cierto grado de libertad,
el conocimiento necesario para cambiar el rumbo estereotipa-

do y destructivo que en ocasiones seguimos.

Ante la destructividad lo que se impone es un remedio:
salirse del circilo vicioso y rigido utilizando nuestros co-

nocimientos. Bateson dice:

Primero, estd la HUMILDAD. Yo propongo que éste
no es un principio moral, que muchas pevrsonas en-
cuentran desaqradable, sino sencillamente una par-
te de la filosofia cientifica. Durante el periodo
de la Revolucién Industrial, quizds el desastre
mas grande fue el aumento en la arrogancia cienti
fica. Habiamos descubierto cdmo producir trenes y
otras mdquinas... el hombre occidental se veia a
si mismo como un autderata con un poder completo
sobre el universo compuesto de la fisica y de la
quxmlca. Y los fendmenos bioldgicos finalmente po
dian ser controlados como los procesos en una pro-
beta. La evolucidn equivalxa a la historia de cd-
mo los organismos aprendian estrategias para con-
trolar su medio 2mbiente; y el hombre es el gue po
seia las mejores estrategias.

Pero esa filosofia cientifica arrogante se ha vuel
to obsoleta, y en su lugar estd al descubrimiento -
de que el hombre es tan sdlo una parte de sistemas
mayores, y gue la parte nunca puede controlar a la
totalidad.’

Y agrega:
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Aun dentro del ser humano individual el control es
limitado. Podemos hasta cierto punto aprender ca-
racteristicas tan abstractas como la humildad o la
arrogancia, pere de ninguna manera somos los capi-
tanes de nuestras almas... Puede ser, sin embar-
go, que el remedio para los males gue surgen de
nuestros objetivos conscientes esté dentro del in-
dividuo... Puede que haya objetivos conscientes,
pero al tenerlos tambidn es necesario relajar la
arrogancia a favor de la experiencia creativa en
la cual la mente consciente juega un minimo pa-
pel... En la creatividad el hombre tiene que vi-
virse en su totalidad, como un modelo cibernéti-
CO.uw

LO que se requiere no es sencillamente un relaja-
miento de la conciencia para que @l inconsciente
aparezca con toda su fuerza. El hacerlo implica-

ria tan sdlo un intercambio de una visién parcial

del ser por otra visidn parcial. Sospecho gue lo

que se necesita es una sintesis de_las dos visio-

nes, y esto es muche mds diffcil.

Esto es, entonces, a lo que aspira Bateson: a la sabiduy
ria inherente en la filosofia oriental, en la unidén de los
contrarios; a la visidn complementaria donde cada faceta
tiene su valor. Aceptar que asl es. Si se piensa en el hom
bre como individuo, es una parte pequediisima del todo; si se
piensa en el Hombre como clase, es el todo. 5i se confunden
estos dos niveles aparece la paradoja. Si no, permanece la
danza recursiva donde cada paso se origina a si mismo, se
plicga y se repliega, se crea y se recrea, pero dentro de
sus propios limites. Y la danza se relaciona con mas danzas;

une al espiritu con la naturaleza. Se transforma enbel pa-

trén que conecta.

Bateson, el visionario, el sabio, el hombre, el mistico,



compuesto de cuerpo y espiritu, convencido de que creamos
2l mundo que percibimos. Es un sabio del siglo veinte que,
al imaginarlo dentro del sistema mayor que es nuestro mundo
conceptual desde la antiguedad, completa el circulo pues se
le reconoce en otros sabios. Lao Dan parece describirlo
cuando canta:

Lo que se pliega se conserva entero,

1o que se dobla permanece recto,

lo hundido se llena,

lo gastado se hace nuevo;

cuando se toma poco se consigue mucho,

cuando se toma mucho se acaba perdido.

Por eso el sabio aferra el uno,

como pastor del mundo entero.

No se exhibe y por eso gestaca.

no hace de si ostentacién y por esa brilla,

no se ensalza y por esc tiene meritos,

no se enaltece y por eso dura mucho tiempo. 188

verdaderamente, asi es como se conserva la intcgridad.

Integridad es lo que Bateson ofrece al acoger "en el se

no de una epistemologia nueva un conjunto muy vasto de fand-
menos aparentemente diferentes pero en realidad muy cercanos
por su organizacidn y su funcionamiento: el lenguaje, el
aprendizaje, la evolucidn bioldgica y, finalmente, la vida
misma. La amplitud de su visidn da vértigo.. Paro &l se si-
tia en un lugar tan elevado que puede dominar el conjunto de

: - 1
las ciencias humanas contemporaneas”. 89

Sin embargo, este
genio profético y original "no obtiene jamis un puesto fijo
en ninguna universidad; se le nieyan varias veces, incluso a

los sesenta afios, subvenciones de investigacidn, y'obtiene




muy pocos de esos signos de reconocimiento que se conceden

n190 Es dificil la vida de

mutuamente los universitarios...
un cientifico con integridad. Pero finalmente al morir si-
gue vivo. Representa en si mismo lo mejor de su epistemolo-
gia, su inmanencia. Bateson, al hablar de la muerte dice:

Finalmente esta la muerte. Es comprensible que en

una civilizacién que separa el espiritu del cuerpo

tratemos de olvidarnos de la muerte o de crear mi-

tologias sobre la supervivencia del espxritu tras-

cendental. Pero si la mente, si el esp;ritu inma-
nente estd no sdlo en las‘vxas de gnformac1on den-

tro del cuerpo sino también en aquéllas fuera del

cuerpo, entonces la muerte toma una aspecto dife-
rente. El nexo ind1v1dual de vias de comunicacidn

al gue llamo ' yo pierde valor ya que es un nexo

que representa inicamente una parte de la mente.

Las ideas que parecen ser"yo"'también pueden volver

se inmanentes en Uds. Espero que sobrevivan =-si

son ciertas.

En Gltima instancia, Bateson alienta la unién de las di
cotomias, la unidn del cuerpo vy la mente. Esta es su estéti
ca, el patrdén que conecta. Pero marca la diferencia, esa
idea que crece y se multiplica en el pensar del género huma-
no.  Su mundo de las ideas existente sdlo en el ser humanor
provoca distinciones que llevan a valiosos descubrimientos

tales como los que a continuacidn se describen.

Autopoiesis: Humberto Maturana y Francisco Varela

La epistemologia cibernética reintroduce el misticismo

al mundo de las ideas. Asimismo, .toma en cuenta las diferen
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tes distinciones del observador, iiierenciangs bian el nivel
18gico al que pertenecen. Existen dos niveles légicés, el
abstracto y el concreto. La biclogia tiene que ver con el
ser vivo en su aspecto concreto y fisico. Pero como dice Va
rela: "ni uno ni dos". Estid el organismo viviente, palabra
que en si misma denota una "trinidad", o sea, "la contempla-
cidén de los modos en los cuales los pares estin relacionados
y alin continfian siendo distintos"..,, un "algo y el proceso

192 De esto se desprende que, al observar

que lleva a algo".
las diferentes distinciones, no se hace una sintesis en el
sentido hegeliano, donde tesis y antitesis estdn en oposi-
cidn y al unirse crean algo nuevo: la sintesis. Se trata de
tener una percepcidn distinta donde "los elementos duales
son complementarios: cada uno especifica mutuamente al otro,

193 Esto sig

y un término del par emerge a partir del otro".
nifica que en lugar de ver dos circulos en oposicidn como lo
muestra este dibujo:

{ =
se ven dos circulos el uno dentro
del otro, interdependientes, y ge

nerdndose mutuamente como lo mues
[
tra este dibujo: \E

Esta visidén grdfica nos conecta con la teor.a de la au-
togeneracidn, o autoorganizacidén, de Maturana y Varela, pre-

sentada por primera vez en 1974 bajo el nombre de AUTOrOIE-
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SI5. Ya en 1955 von Bertalanffy anuncia que “carecemos de
una teorfa de la organizacidn biolégica, de un modelo concep
tual que permita explicar los hechos sempiricos",‘95 declara-
cidn que es aceptada en todos los ambitos de la ciencia. Se
admitia que los sistemas vivientes eran entidades organiza-
das, pero no se habia encontrado la forma de entender esa or
ganizacién. Como comenta Victor Bronstein:

La biologia molecular se asia de nociones tales

como informacidn, cddigo mensaje, comunlcacion,

control, todas ellas nacidas de la cibernética, e

identificaba a la célula con una miquina que auto-

regulaba y controlaba la informacién. Asi la ci-

bernética explicaba que la unidad cibernética esta

ba caracterizada por un determinismo propio que se

oponia a las fuerzas del azar inherentes en el me-

dio. Y eran las relaciones las gque definian a la

midquina como unidad y determinaban la dinamica de

las interacciones y transformaciones que en sf

constituian la organizacién de la mquina.'96

Sin embargo, pronto se reconoce que la miquina no as
equivalente a un sistema viviente, Se marca una diferencia
entre ellas, pues la miquina artificial, una vez c¢onstruida,
3610 puede seguir un proceso degenerative {la entropia que
rige los sistemas fisicos no vivos), mientras que la miquina
viva es generativa, o sea, aumenta su complejidad (la negen-
tropia que rige a los sistemas vivos capaces de recibir y
dar informacidn). Mas alin, en la maquina artificial el rui-
do contribuye a su degradacidn, mientras que en la miquina
viva el ruido es una fuente c=2 creatividad, como bien lo di-

jo Bateson.  Asi es como el hombre, al respetar lo que de en
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trada &1 percibe como ruido, puede empezar a entenderlo y po
siblemente hasta transformarlo en. un orden nueveo y diferente.
Vemos que:

En los sistemas vivientes la indeterminacidn, el

desorden, y el azar son factores de autoorganiza-

cidn u organizacidn a un nivel superior; vemos que

egiste una ldégica de lo viviente que es sin duda

mas compleja de lo que nuestro entendimiento apli-

ca a las cosas, aunque paradojalmente, nuestro en-

tendimiento sea uno de esos productos.l?7

El siglo XIX concibe el mundo como un caos. En el si-
glo XX, la visidén sistémica lo concibe como una organizacidn.
Pero, écémo explicar la organizacidn de los sis*emas vivien~
tes? Von Bertalanffy, en su TGS concuerda en que "toda cien
.cia es una imagen esquematizada de la realidad", pero mahtig
na el supuasto previo de la existencia de ORDEN en la reali-

198

dad misma. Seflala que la tendencia a pensar en "tétalidg

des", "sistemas", u "organizacidn"

esta implicita en la teo-
ria de la informacidn, la TGS, la cibernética, y muchas
otras. Aflade que "biolSgyicamente, la vida no es mantenimien
to o restauracidn de equilibrio sino mds bien mantenimiento
de de:oquilibriou",199 amparandose en Prigogine y su princif
pio de ORDEN POR FLUCTUACIONES, cén las discontinuidades e
inestabilidades, con las fluctuaciones triviales que permi-
tan que &l organismo regrese a su egstado inigial, y las no-
triviales éue arrastran al sistema a estados nue?os: las es~

200

tructuras disipativas. Asimismo, Bateson habla de la
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adaptacidn y evolucidn de los sistemas vivientes que poseen
la capacidad de resistir el ruido utilizandolo de forma crea
tiva, apoydndose en el principio de ORDEN A PARTIR DEL RUIDO,
postulado por la teoria de la informacién.201 Es asi como

trata de explicarse la organizacidn en los seres vivientes.

Sin embargo, no es hasta Maturana y Varela en su libro
Sistemas autopoidticos: una caracterizacidén de la organiza-

cidn viviente que se encuentra una 1dgica de la organizacién,

una 18gica autorreferencial que le otorga una variable ho-
meostatica a la organizacidn misma. Este concepto represen-
ta una visién libertadora que Varela explicita en un didlo-

go:

Parece ser que los seres vivientes no siguen ciega
mente las presiones adaptativas, impuestas por una

. dura realidad externa. Tanto para la célula, el
cerebro humano, o para la historia de la evolucidn
toda, rige mds bien el gue una vez cumplidas las
exigencias basicas de la vida, los seres vivientes
gczgs de plena libertad de crearse su propio mun-
do.

La teoria de la autopoiesis rompe con el modelo simpllg
ta que considera la percepcidn humana como un proceso de an-

tradas y salidas de informacidn. Dice Varela:

Al conocerse mis detalladamente lag reacgiones de

las células nerviosas, mAs claro resultd, que era
imposible clasificarlas por su sensibilidad (como
lo habfan hecho los dos cientificos norteamerica-
nos Hubel y Wiesel que se ganaron el premio Nobel
en 1981) frente a determinados factores ambienta-
les. 8u forma de actuar, en cambio, parecia mis
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especifica, determinada por‘el modo en que se ha-
llaban entrelazadas_ entre si, es decir, por su co-
herencia interna.

Agrega que se reconoce cada dia mds la importancia de
la cooperacidn y la interdependencia en los procesos vivien-
tes. Y define la cooperatividad como "operaciones simultd-
neas que transcurren paralelamente, cosa que no hace una com
putadora", marcando la diferencia entre los sistemas artifi-
ciales y los sistemas vivos. Y lo que si hacen los sistemas
vivos es construir su propia realidad: "lo que el organismo
detecta como su mundo, depende de su comportamiento. Ambas
cosas son inseparables".2°4 Por consiguiente, nuestro mundo
no es absoluto, come lo concebian los cient{ficos del siglo
XIX, sinoc que es cambiante, un reflejo de nuestro comporta=-

miento.

Si existe un mundo externo donde hay un cierto orden és
te "no es ni remotamente estable, inmutable, independiente,

porque no lo puedo separar de mis acciones, de toda mi histo
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ria como especie y como sistema biolégico" Aclara:

Aunque un organismo viviente debe satisfacer las
exigencias propias de la vida, éste no esta sujeto
a fuerzas que lo empujan en una direccién. Cuando
un ser viviente alcanza su estado de madurez para
reproducirse y dejar sus descendientes, su poste-
rior evolucién depende en mucho mayor grado de la
coherencia interna del organisme que de cualquier
otro factor,206
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El ser viviente vive en un entorno. Ambos pueden ser
observados como un sistema mayor con la intardependencia
como caracteristica fundamental. En todo caso, se puede ob-
servar desde un nivel superior de descripcidn, el nivel sim
bdlico que menciond Bateson relacionado con el tipo ldgico
superior o abstracto de Russell. Pero si se quiere tener
una visién mids integral se tiene asimismo que tener en cuen-
ta el nivel inferior, el nivel concreto de Russell, donde la
teorfa de la autopoiesis realmente tieme relevancia.  Varela
apunta que "lo mids importante y lo mds interesante de los se

res vivientes es su autonomia".207

El concepto de la autopoiesis nace del deseo de Ma
turana y Varela de marcar una diferencia entre la vida y la
no vida en base a la calidad fundamental de la autonomia.

Por eso:

El hecho de que las unidades se separen de su base,
es tanto una precondicidn, cuanto una consecuencia
de su dinidmica interna. Dos procesos se encuen-
tran en correspondencia recigroca. por un lado, se
tiene un sistema de produccion de moléculas, capaz
de establecer un limite y de marcar una Qiscontinui
dad topoldgica; por el otro, este limite hace posi—
ble la existencia del sistema, gque se dispersarxa
sin su presencia. Se llega asi a una situacidn
bastante ingquietante: la existencia de una unidad
depende enteramente de su dindmica interna y vice-
versa, la dindmica de gna unidad sdlo se hace posi
ble por su existencia.

Y:

cuando una unidad autdnoma surge a la existencia,



establece una concordancia con su propia dindmica

interna, verdaderas concatenaciones con el mundo

externo. Lo que fue global anteriormente y se dig

. » . rd + . -

tribuyd en el espacio, gquedd delimitado espacial-

mente y ordenado. Cada vez que esto ocurra, exis-

ten posibilidades de desencadenar acontecimientos

que no se dieron aun en la naturaleza, que llevan

caracteristicas propias de determinadas unidades

y que luego pueden ser transmitidas a través de la

reproduccidn. 2

Para abreviar, la autopoiesis queda restringida al domi
nio fisico. La autonomia que se observa en los componentes
materiales de los seres vivos es anterior, ldgica y funcio-
nalmente, a la interpretacidn que de ella se haga. Por eso
los conceptos que tienen que ver con el dominioc mias abstrac-
to de las distinciones que hace un observador pertenecen a
otro nivel l8gico y no deben mezclarse. Entre éstas estan
la reproduccidn, la genética, la adaptacibén, las metas. Sin
embargo, la autopoiesis, que pertenece al) dominio £{sico, es

ti subsumida dentro de una estructura mayor que es la clausu

ra organizacional.

Asi{, se pasa de la autopoiesis a la clausura organiza-
cional, La autonomia es fundamental al ser viviente. Su na
turaleza es recursiva. Esto pertenece a la estructura fisi-
ca, a lo particular; la clausura organizacional pertenece al
dominio abstracto, a lo general. Puede hablarse de autopoig
sis a un nivel y alopoiesis a un nivel supe;ior de abstrac-
cién. Queda esclarecer que "toda la fenomenologia bioldgica -

puede reducirse a mecanismos autopoiéticos".21o



Bsta es una visidn totalizadora que comprende las duali
dades de una manera complementaria. En la explicacidn del

todo:

El todo es aqui un conjunto de interacciones simul
tAneas de partes (componentes, nodos, subsistemas)
que exhiben estabilidad en tanto totalidad. Las
partes son portadoras de interacciones particula-
ras que podemos separar de la totalidad consideran
do su participacidn en distxntos ?rocesos secuen-
ciales que constituyen el todo.

Matura y varela hacen la pregunta: ¢qué es comin a to-
dos los sistemas vivientes para que los califiquemos como vi
vientes? Si no es una fuerza vital, si no es un principio
organizador de algiin tipo, iqué entonces? EL objetivo es el

de "comprender la organizacidn de los sistemas vivientes en

", 212

relacidn a su caricter unitario Y es as{ como proponen

el concepto de autopoiesis donde:

i)} organizacién eqguivale a las relaciones espec1f1
cas que definen un sistema autopoidtico (y son in-
variantes) y donde las consecuencias de la organi-
zacidn son i)... las mAquinas autopoiéticas son an
ténomas; esto es, subordinan todos los cambios al
mantenimiento de su propia organizacién, indepen-
dientemente de cudn profundamente puedan ser trans
formadas en otros sentidos durante el proceso...
ii)... tienen individualidad, esto es, el mantener
su organizacidn como una invariante a través de su
produccién continua, mantienen activamente su iden
tidad que es independiente de sus interacciones
con un observador... iii)... son unidades por y sd
lo por su organizacidn autopoiética especifica;
sus operaciones especifican sus propias fronteras
en los procesos de autoproducecidn... iv)... no
tienen ingresos o egres~s. Pueden ‘ser perturbadas
‘'por eventos independientes y sufrir cambios estruc
turales internos que compensan estas perturbacio-
nes...




ii) estructura equivale a las relaciones concretas

que existen entre los componentes que integran una

maguina cgncreta en un espacio dade (y que son va-

riantes).<14

Con este cambio paradigmatico cambian también las defi-
niciones. En la TGS es la estructura la invariante y la or-
ganizacién la que varia. Ademds, en la TGS se considera al
sistema viviente como sistema abierto, mientras que en la au
topoiesis, "una organizacidn autopoidtica constituye un domi

215
s",

nio cerrado de relacione que se puede ver como un sis-

tema cerrado.

Este cambio paradigmitico refuerza la idea de que el in
dividuo es el {inico responsable de sus acciones, de que de
su autonomia, de su individualidad surge el :ambi;.216 Es
el cambio que, paraddjicamente, cuando se trata de indivi-
ducs en constante interaccidén, depende de su capacidad de

cooperar en la creacidn de algo nuevo, Ahora biem, en el do

minio de la fisica también aparece 1o nuevo. Veamos.

Orden por fluctuaciones: Ilya Prigogine

Otro cambio paradigmiético gue apunta a chhas futuras es
pirales arranca con la idea fundamental de P;igogine: el or-
den por fluctuacionés. La ciencia tradicional tiende a enfa -
tizar la estabiliad, la uniformidad y el equilibrio, cifiien
dose especialmente a los sistemas cerrados y a sus relacio-

nes lineales. Estos sistemas pertenecen al dominio de la fi.
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sica donde insumos insignificantes producen resultados insig
nificantes. Prigogine enfatiza el desorden, la inestabili-
dad. y el desequilibrio; afirma que la mayoria de los siste-
mas son abiertos, con relaciones no-lineales, donde insumos
(perturbaciones) insignificantes pueden producir grandes cam
bios. Agrega que "todos los sistemas contienen subsistemas
en fluctuacidn constante y que en un momento singular o pun-
to de bifurcacidn, aparece el cambio. Aclara que no se pue-
de predecir si ese cambio se desintegra en el caos o si sal-
ta a un nivel mayor de organizacidn, donde emerge la estruc-
tura disipativa a través de la autoorganizacién".217 El con
cepto de orden por fluctuaciones se vuelve significativo.
cuando se entiende que por lo general:

Las fluctuaciones son de minima importancia en la

fisica macroscdpica, pues producen pequefias correc

ciones que pueden pasarse por alto si el sistema

es lo suficientemente grande. Sin embargo, cuando

aparecen cerca de una bifurcacidn su papel es deci

sivo.

Esto es evidente, puesto que la bifurcacién es el "mo- -
mento singular" que lleva a la desintegracidn o a un oxden
mayor, donde el resultado es irreversible. Es precisamente
esta "IRREVERSIBILIDAD la qﬁe se convierte en fuente de OR-
DEN a tecdos los niveles, TRREVERSIBILIDAD QUE SACA ORDEN DEL

CAOS".219

Nuevamente nos encontramos ante distinciones diferentes
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y somos nosotros como individuos los que deberemos elegir la
gue mas nos convenga. Maturana y Varela hablan de clausura
organizacional en el dominio abstracto y de autopoiesis en
el dominio bioldgico. Prigogine habla de la importancia de
los sistemas abiertos, de que algunos sistemas fisicos pue-
den denominarsé sistemas cerrados, pero gue interesan sola-
mente a la fisica. Sin embargo, la semejanza se advierte en
la aseveracidn de Prigogine de que el "orden y la organiza-
cidn pueden surgir espontdneamente del desorden y del caos

v 220
'

por medio de un proceso de 'autoorganizacidn asevera-

cidén semejante a la que hacen Maturana y Varela.

Varela toma como equivalentes los conceptos de circula-~
ridad, reflexividad y autorreferencia utili.zand,los para ex

plicar la autopciesis o autoorganizacién. Dice:

La forma en que la reflexividad reemerge en los
sistemas naturales es la autopoiesis. Esta refle-
xividad nos permite dar cuenta de la capacidad de
los organxsmos vivientes de tener la autonomia co-
mo caracter;stxca fundamental; nos permite alejar-
nos de la nocidn tradicional sistemica de que un
sistema se describe como una entidad con entradas
y salidas; nos permite hacernos la pregunta mis ac
tual de qué carecteristica posee un sistema que lo
convierte en una entidad autdénoma capaz de generar
un mundo propio donde cualquier significado exis-
tente en ese mundo es inseparable de su aiglon, o
sea que no es transmitido desde afuera...

Obviamente esta caracteristica es para Varela la auto-
poliesis, la autoorganizacidn del sistema a nivel biolégico.

Sin embargo, lo mds significativo es la nueva nocidn que pre
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senta perteneciente al dominioc de lo simbdlico: la reflexivi

dad generativa. En la reflexividad generativa:

La nocidn de clausura se vuelve primordial er su
articulacidn con las formas de acoplamxento huma-
no, tanto lingliisticas como no linguisticas, que
incluyen las diversas maneras en que estas practi-
cas conforman al ser humano a través de su cuerpo,
en el espacio y en el tiempo. Es a través de es-
tas practicas que el Sujeto emerge, que el Yo sale
a la luz... Esto nos obliga a abandonar la nocién
de que el Yo estid como observador fuera del siste-
ma en tanteo que entidad preexistente. Por el con-
trario, es la reflexividad generativa la que hace
posible la existencia de Sujetos que son puntos
flotantes en una matriz de emergencia dentro de la
clausura organizacional.

Asi como el orden y la organizacidn pueden surgir espon
taneamente del desorden y del caos por medio de un proceso de
autoorganizacidn, también puede surgir el yo por medio de la
clausura organizacional que existe en un sistema viviente. Es
ta es una idea poderosa en extremo y abierta a muchas posibili
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dades. Es el futuro el que indicard su trayectoria y su in

tegracion en la espiral epistemologica.

Cuesta trabajo sequir el ritmo de los nuevos desarro-
llos cientificos. Quizds para muchos de nosotros esto sea im-v
posible. Quiz3s lo importante sea escuchar primersc y callar,
permitir en nosotros mismos el caos, la nada, que mias tarde
puede generar algo nuevo y mis complejo. Esto requiere la re-
interpretacidn de la segunda ley de la termodinamica, que es

precisamente lo que hacen Prigogine y Stengers. La tendencia



a la entropia no es sencillamenté una tendencia a la desinte-
gracidn, a la desorganizacién; por el contrario, bajo ciertas
condiciones impredecibles en sistemas lejos del aquilibrio,
"la entropia puede ser progenitora del orden..."z24 ¢Quién
nos dice, entonces, que en nosotros la desintegracidn corporal
a nivel bioldgico no puede generar algo mias que degeneracién,

que desintegracidn?

Esta es la pregunta que subyace y queda pcr contestar
en este trabajo, Permite articul:r estas visiones innovadoras
a nuestro vivir, a nuestro concepto de lo "sanc" y de lo "en-
fermo“, y a lo que de nuestro destino hacemos. ¢Qué construi-
remos? Como dice Paul Valéry: "el tiempo es una construc-
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cién Cierto es que existe la determiracidén la meta de

toda vida es la muerte. Pero también es cierto que existe la
indeterminacidn y ésta tiene que ver con 2l proceso, con nues-
tra propia responsabilidad y autonomia que se desprenden de

él. He aqui la complementariedad. He aqui el calce: los pa-

res percibidos "no como opuestos irreconciliables, sino como
" 226

-

pares gue desempefian cada uno un rol complementario". Que

razdn tiene Varela al subrayar:

Existen muchas implicaciones en esta vis1on de la
ciencia y la racionalidad para la accién indivi-
dual y colectiva, En el centro se halla el recono
cimiento explicito de la responsabiliad por qué se
ve y entiende, inevitablemente reflejado_por aqué-
1llo que hemos decidido ver y entender,

Sin embargo, si la nocién de autonomia no es tomada en
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cuenta, hay que aceptar el riesqgo de que:

El sistewa autdnomo intentard continuamente salir

de la situacibén en la que se halla y... no hay

practicamente posibilidades para una autonomia si

cada uno considera al otro como un sistema relati-

vamente gimple de insumo-producto {la entidad sis-

témica tradicional de entradas y salidas), cuando

no estamos en condiciones de respetar las Sgalida-

des de autodeterminacidn e independencxa.

Es aqui donde retomamos el punto de partida con las pa-
labras de Bateson que nos impulsa a aceptar las cosas como
gon, a unir la mente y la naturaleza, a reconocer las dife-
rencias, a sentir la inmanencia, "lo que nosdard una cierta
libertad".z29 Quizds entonces se inicie el proceso hacia
una "nueva sintesis, un nuevo naturalismo, que combine la
tradicidn occidental, con su énfasis en la experimentacién y
en las formulaciones cuantitativas, con una tradicién como
la china, con su visidn de un mundo espontdneo y autoorgani-
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zado". Asi empezaria una nueva alianza.

El mensaje es bello, es la estéticanl que conecta por

medio de la tolerancia, de la aceptacidn, del respeto, de la
flexibilidad., Despuds de esto no queda mis que decir (por
al momento). O ge le tiene reverencia a la totalidad y por
ende al sistema individual en su totalidad, o no se le tiene
reverencia. Y eso es cuestidn de responsabilidad general.
Por ahora, no queda mis que pasar al siguiente capitulo don-

de expongo un enfoque terapdutico especifico basado precisa- -



mente en la necesidad de autonomia que yo percibi en mis pa-
cientes urémicos y en sus familias quienes, creyéndose atra-
pados sin salida, trataban de resolver el impasse por medio
de interacciones estereotipadas, estancindose en su evolu-

cidn.

Pasemos ahora a la historia de un proceso.
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CAPITULO V

PROPOSICION DE UN ENFOQUE TERAPEUTICO

La historia comienza con la reconstruccidén de un proce-
so. BEste, como cualquier otro, posee sus particularidades.
Especificamente, este proceso tiene qﬁe ver con la evolucidn
de una terapéutica a nifios urémicos y a sus familias, de don
de emerge una puntuacidén., Por un lado, se trata de un proce
so perteneciente al pasado, fijo va en el espacio y en el
tiempo. Por otro lado, al ser descrito, y después al ser
leido, se trata de un proceso inserto nuevamente en el pre-

sente y, consecuentemente, vigente y fluido.

EL punto de partida estd en el nific urémico en rehabilj
tacidén. Un nifio urémico campesino de muy escasos recursos.
Un nifio urdmico que, siendo un sistema en si mismo, es tam-
bién parte de un sistema mayor: su familia, y parte del sis-
tema ailn amayor: el sistema terapéutico; todo incluido en un
sistema alin mayor: el Servicio de Nefrologia del HIM, que a
su vez esti inmerso en el sistema contextual que es México,
el pais y su cultura. Puede uno continuar ensanchando el
sistema ad infinitum, pero el propdsito aqui es entendef me-~

jor un sistema determinado, analizar un proceso dinémico que
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ge desarrolla en varios niveles formando redes que se cruzan

y entrecruzan formando una totalidad.

Para entender mejor un proceso, que por definicidn es
dindmico y estd en un constante fluir, es necesario hacer re
cortes, especificar una puntuacidn. Es necesario reconocer
que, de cualquier manera, una puntuacifn es tan s&lo una
construccidn de la realidad y que puede haber muchas otras.
Es necesario poner la objetividad entre paréntesis,232 como
lo dicen Maturana y Varela, siguie .do los lineamientos éti-
cos de muchos cientificos anteriores, Pero antes de conti-
nuar la historia, es necesario delimitar los fundamentos de

una accidén, de una puntuacidon, de un enfoque terapéutico,

de una intervencidn.
I. FUNDAMENTOS

El pensamiento sistémico que se sigue en la presenta-
cién de este enfoque terapéutico se basa en primer lugar en
el aspecto de niveles miltiples que tiene todo sistema; en
sequndo lugar en el proceso dinimico que se observa; en ter
cer lugar en el supuesto de que existe un ordem a través de
fluétuaciones, aunque nosotros no entendamos ese orden debé
do a nuestra propia subjetividad, pero que se debe respetar
porque es el orden inherente a un sistema autdonomo singular;

en cuarto lugar en la aceptacién de que existe una tendencia



a alcanzar niveles de mayor jomplejidad, o sea, una tenden-
cia a la evolucidn; finalmente, este enfoque terapéutico se
basa en el reconocimiento de que el ser humano es un indivi-
duc que en si mismo conforma diferente niveles, como lo son
el bioldgico, el psicoldgico, y el social. Entonces, estd

claro que el ser humano es una entidad (nica y singular, que
la familia tambidn es una entidad Gnica y singular, y que

cualquier entidad {inica y singular que se desee observar es-
td incluida en una colectividad de entidades, a su vez, uni-
cas y singulares, que generan reciprocamente patrones de in-

teraccidn y se conectan a través de estos patrones.

El recorte que deseo hacer en este capitulo es el de un
nifio mexicano que sufre conjuntamente con su familia el im-
pacto de una enfermedad terminal: la uremia. Esta es una ca
tastrofe. El diagndsticc de uremia es fulminante, inespera-
do, terrorifico. Algunas familias salen avanti ante este im
pacto catastrdfico: se unifican, hacer surgir recursos nue-
vos que utilizan al igual que los recursos que encuentran en
el exterior. Otras familias se paralizan o se “congelan".233
Algunas familias son capaces de adaptarse, aunque dolorosa-
mente, a la nueva situacidn, aceptando el cambio y cambiando
en pos de un vivir menos doloroso. Otras familias no son ca
" paces de adaptarse a la nueva situacidn, rechazan el cambio'
Y permanecen encerradas en lc gue puede pefcibirae‘como el

no cambio.



Puede ser (til defirir a las primeras familias como fle
xibles, y rigidas, a las seqgundas. Las flexibles pueden
aceptar la situacidn de cambio y las rigidas no pueden acep-
tarlo. Sin embargo, quiero sefialar que esto es tan sdlo una
puntuacidn. Me parece que el no-cambio total es imposible.
De hecho, veremos mis adelante, al analizar mis a estas fami

lias "rigidas" que padecen cambios, los acepten o no.

La terapéutica a estos nifios y a sus familias se lleva
a cabo dentro del marco mis amplio del Servicio de Nefrolo-
gila del HIM, que implementa un enfoque interdisciplinario des
ecrito pdginas atrds. Este enfoque se basa en las interven-
ciones a niveles miltiples por parte de pediatras, enferme-
ras, psicdlogas, trabajadoras sociales, nutridlogas entre
otros, apoyados todos en la prictica semanal de sesiones ope
racionales tipo Balint que facilitan el a.flisis de la con-
tratransferencia. Esta prictica redunda en beneficio del pa

ciente, del equipo de salud y de todo el Servicio en general.

El objeto de este capitulo es la terapéutica a nifios
urémicos y a sus fami.ias cuanto éstas, como forma de adap-
tarse a la nueva situacién de catdstrofe a la que se enfren-
tan, siguen un proceso de interaccciones rigidas. Se puede
decir que este impasse en el que se encuentran, este congela
miento, "estd contenido y anclado gracias a su propia parti-

cipacidén en patrones interaccionales circulares que se auto-




perpetiian..."

que es Bateson.

te:

234
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El pensamiento sistémico, arranca de la piedra angular

La teoria de sistemas se ha interpretado de muchas
maneras, pero los conceptos claves tienen que ver
con totalidad, organizacidn, y patron. Los aconte
cimientos se estudian dentro del contexto en el
que estan sucediendo, y la atencidén se centra en
las conexiones y las relaciones en lugar de las ca
racteristicas individuales. Las ideas centrales
de esta teoria son: gue la totalidad es mids que la
suma de sus partes; que un cambio en cualquiera de
las partes afectard a las demds; y que la totali-
dad se autorregula a través de circuitos de retro-
alimentacion. La informacidén se transmite dentro
de estos circuitos para proporcionar estabilidad
al sistema... Este concepto de patrdn y de organi
zacién circular, por oposicidn a la descripcién y
explicacidn lineal, se ha conggrtido en el funda-
mento de la terapia familiar,<43>

Peggy Papp lo describe escueta y claramen-

Es esencial agregar que la informacidn que se transmite

es una puntuacidn, una construccidn de la realidad, una "rea

lidad" que sefiala la estabilidad dentro de la inestabilidad,

la certidumbre dentro de la incertidumbre.

Lo esencial es

estar cada vez mis conscientes de esto, que somos seres humg

nos todos, que todos, hasta cierto punto, construimos nues-

tra propia realidad.

Cabe hacer, entonces, especialmente co

mo terapeutas, un esfuerzo por alcanzar una cierta lucidez

en nosotros mismos para luego intentar que el otro también

la alcance a favor de un cam.lo constructivo.



Pero el pensamiento sistémico tiene que implementarse.
Para esto en los tres casos.que expongo a centinuacidén utili
cé instrumentos de trabajo, técnicas que aprendi de las dife
rentes escuelas de terapia familiar y que he ido dirigiendo
con el tiempo y que son las siguientes: las técnicas de la
escuela estructural de Salvador Minuchin; las técnicas de la
escuela de Mildn desarrolladas por Mara Selvini-Palazzoli,
Luigi Boscolo, Gianfranco Cecchin y Giuliana Prata; las téc
nicas del Instituto Ackerman descritas por Bradford Keeney,

Peggy Papp y Stanley Siegal.

Las t8cnicas de la escuela estructural tienen que ver
directamente con su descripcidn de la familia como "un grupo
natural, inmerso en un contexto, que a través del tiempo de-
sarrolla patrones de interaccidén (transacciones) que son los
que forman una estructura".236 Minuchin ; iensa que la es-
tructura se discierns a trav8s de las reglas gue gobiernan
dicha interaccién, la jerarquia y las funciones de los miem-
brogs de la familia, y la propia historia familiar. Ve a la.
familia como: :

Un sistema multi-individual muy complejo, que for-

ma parte de unidades mds amplias como lo son la fa

milia extensa, el barrio donde residen, y la socie

dad a la gque pertenecen, siendo cada individuo a

su vez un subsistema que puede formar subsis:emas

~mayores como lo son esposo-esposa, padre-hijo,
abusi,-madre-hija, hermanos, y asf consecutivamen-
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Enfatiza la importancia de que la familia siga las dife
rentes etapas por las que pasa toda entidad familiar: etapa
de formacidén de pareja, etapa de nifios pequefios, etapa de ni
fios mayores, etapa de jévenes adolescentes, etapa del nido

vacio.

Las herramientas concretas y Gtiles que ofrece la escue
la estructural son: 1) “"joining" (empatia sistémica) y pla-
neacidn (formulacidn de una hipdtesis inicial) como los dos
primeros pasos a sequir en el proceso terapéutico y que con-
tinGan vigentes durante todo el proceso. Ambos implican un
continuo acomodo al estilo y necesidades de la familia; 2)
"reframing” (redefinicién), o sea, el reto a la familia, re
flejado en la presentacidn de un marco distinto al que trae
la familia, una percepcidn distinta del problema, una cons-
truccidn distinta de la realidad. El "reframing” se lleva a
cabo por medic de la puesta en acto (escenificacidn), lasgg-

calizacidn, y la intensidad; 3) reto a la estructura fami-

liar por medic de la construccidn de limites, el desbalanceo,

y la complementariedad, una vez que se ha visualizado grafi-
camente la estructura por medio de mapas basados en alianzas
y coaliciones, las distancias y acercamientos, y los conflic
tos explicitos y no explicitos observados en la interaccién
familiar durante las sesiones de terapila; 4) reto a la rea-

lidad familiar por medio del {nfasis en las fuerzas, inter-

vencidn paraddjica y la construccidén cognoscitiva.
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Las técnicas de la escuela de Milin tienen que ver con
su énfasis en el descubrir las reglas que rigen a la familia
"que estdn relacionadas con las transacciones que ocurren en
un grupo natural, transacciones que equivalen a una comunica

1".238 Retoman los

cidn, ya sea a nivel verbal o no-verba
axiomas de Watzlawick, Beavin vy Jackson haciendo hincapié
en el primer axioma que dice que todo comportamiento es comu
nicacidén. Proponen que uno de los objetivos principales de
la terapia es el de cambiar las reglas fundamentales del
"juego" familiar que estin produciendo la disfuncidn, reglas
que al ser cambiadas modificarin la estructura familiar, o

sea que llevardn a un cambio de segundo orden,239 a ese sal-

to irreversible a un nivel de funcionamiento superior.

Entre las técnicas especificas estan: 1) el encuadre
que consiste en el trabajo conjunto de va-ios terapeutas,
uno de los cuales se sitda en un cuarto con la familia mien-
tras el resto lo observa detrds de un espejo unidireccional
y donde hay comunicacidén a través de mensajes finales surgi-
dos de una discusidn entre los terapeutas durante un interva
lo en la sesidn; 2) gl uso de la paradoja-contraparadoja con
la connotacidn positiva del sintoma que precede a la pres-
cripciéh del mismo; 3) el interrogatorio circﬁlar; 4) el con
cepio de neutralidad entendido como el tocar a cada uno de’
los miembros de la familia en algiin momento de la sesidn pa-

ra que se sientan comprendidos y tomados en cuenta todos, co



mo parte que son de una totalidad, y 5) la idea de que el de
seo de unidén hace que los miembros sacrifiquen su individua-

lidad por el bien comfin. 249

Las técnicas del instituto Ackerman tienen que ver con
su implementacién de la comunicacién miltiple donde se evi-
dencf{a la comunicacidn de diferentes facetas de la realidad

24 La discusién abierta de

y la clarificacidén de un dilema.
las diferentes formas de ver la realidad, de las diferentes
alternativas que enfrenta la familia reflejan una trinidad:

el s{ al cambio; el si al no cambio, y quizis algo més.z42

Estas diferentes técnicas basadas en el pensamiento sis
témico son las herramientas concretas de mi proposicién de
un enfoque terapéutico a nifios urémicos y a sus familias.

Si bien el pensamiento sistémico enfatiza la totalidad, esto
no quiere decir que se necesita tratar a una familia en su
totalidad. Se puede trabajar sistémicamente con un solo in-
dividuo, o con dos, o con varios. Esto tampoco quiere decir
que sdlo ge trabaja com la familia. El nifio urémico, al in-
gresar al hospital, inmediatamente se incluye en ese siste-
ma. De manera que ya no es el nifio urdmico y su familia, si
no que es el nifo urémico, su familia, el equipo de salud,'y
cualquier otro elemento que fortuitamente se encueﬁtre en
los alrededores. Por esta razdn, en el enfoque terapéutico

que describo a continuacidn los elementos de la totalidad va



rian. Puede ser que en un momento se trate de ver al nifio y
a su familia como un sistema total, para visualizar, por
ejemplo, la estructura familiar. Paro de hecho es imprescin
dible reconccer que, desde el momento en que existe un obser
vador, €l ya también es parte de ese sistema y su observa-
cion influye sobre el sistema cbservado. Ademis, el nuevo
sistema, el sistema terapéutico, puede extenderse e incluir
a un médico, a una trabajadora social, a una enfermera, si

esto se considera (til para el paciente.

El pensamiento sistémico no excluye el conocimiento
que del individuo tiene el psicoanilisis. Por el contrario,
es inmensamente provechose. La proposicidn de{enfoque tera-
péutico que expongo a continuacién estd circur.serito, por
propdsitos de claridad, al nifio urémico campesing y a su fa-
milia. Esto da dos pautas especificas: u.a, el oifio urémico
campesino viene al D. F. a hospitalizarse dejando a gran dig"
tancia su red familiar; dos, el nifio urémico campesino estd
bajo el impacto de una catistrofe, su enfermedad, pero es
ﬁna catdstrofe que sélo viene a aumentar su ya de por si pe-
sada carga, pues pertenece a una familia de escasos recursos,

con una larga historia de privaciones y dificultades.

Sabemos que el impacto de una enfermedad crinica es te-
rrible. La familia con un nifio que recibe el diagndstico de

enfermedad terminal se enfrenta a cambios duros: el caunbio
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psicoldgico inherente al conocer el diagndstico de uremia:
la angustia, 1. culpa, el temor; el cambio econdmico implici
t§ en la carga propla de cualquier enfermedad: el pago de me
dicinas, viajes al hospital, hospedaje; los cambios en las
actividades normales de la familia para adaptarse al manejo
de la nueva situacidn; por ejemplo, la madre que deja la ca-
sa para dedicarse al cuidado de su hijo urémico. Surge la
preocupacidén, o el resentimiento, debido a que es un momento
an que los padres tendran que ser mas padres (y menos espo-
sos, menos individuos), enfrentar y asumir mids cargas. En
suma, las relaciones en la familia cambian pues (debido a la
enfermedad) aumenta la tensién y la angustia, cubierta o en-

cubierta. Esto es inevitable.

Ademis de que expongo un enfoque terapéutico circunscri
to al nifio urémico y a su familia, necesito agregar que aste
enfoque estd especificamente dirigide a la familia que se en
cuentra en un impasse, o sea, a la familia que se cree atra-
pada en un callejdn sin salida y que no es capaz de evolucig
nar a una etapa superior de funcionamiento, que se estanca
en su avolucidn y que tiene reglas esterasotipadas que la go-
bilernan. Ew una familia en riesgo, una familia encerrada en

un circulo vicioso e incapaz de salir de &l.

Vedmoslo mis de cerca: 1~ familia se encuentra en una

situacidn vital catastréfica. Los intentos de terapia comu-



nes al Servicio, como sesiones de familia para trabajar el
diagndéstico repitiendo la informacidén sobre el mismo y po-
niéndole atencién a los sentimientos y emociones que éste
despierta, como sesiones de grupos de familias en situacio-
nes semejantes donde las experiencias similares Yy su verbali
zacifn sirven para proporcionar apoyo y biisqueda de opciones
para adaptarse a la crisis, en algunos casos no han dado re-
gultado. Esto se observa concretamente en un sintoma que se
ha vuelto crénico, por ejemplo: el paciente se rehusa a co-
mer; la familia o el familiar a cargo no puede manejar efi-
cazmente la situacidn; el miembro del equipo de salud, el mé
dico, frecuentemente se desespera y no sabe qué hacer. Se
debate entre consentirlo, amenazarlo, ponerle una sonda o
hacerse la victima. Llega a dividirse el equipo. Y lo mis-
mo sucede con los familiares. Estd claro, el comportamiento
del sistema sigue pautas repetitivas que forman parte de cir
cuitos interpersonales recursivos a un nivel mids amplic., Y

esta secuencia no parece poder romperse.

¢Qud se puede hacer ante esta situacidn angustiante pa-
ra todos? ¢Qué se puede hacer ante este momento critico,
que congela, paraliza a la familia y a los miembros del equi

"po de salud involucrados?

. II. DELINEAMIENTO DEL ENFOQUE TERAPEUTICO

El enfoque terapdutico que yo propongo es el siguichte:
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1. Primer momento

Ante un .mpasse, ante la rigidez, lo mejor es ser .lexi
ble. Un impasse puade ser descrito como una recursividad,
un circuito cerrado de comunicacién, con mensajes que hacen
eco y se repiten una y otra vez, impidiendo una mayor ampli-
tud comunicativa. Se entiende que dentro de este circuito
cerrado estin atrapados el nific urémico, su familia y miem-
bros del equipo de gsalud. Nadie puede hacer nada, parece
ser, mas que segquir dentro de ese circuito y mantener las
mismas interacciones. No se entreved ninguna posibilidad de
salir de ese encierro, Cunde la desesperacidn y la angus-
tia. La escena puede visualizarse como un nido que rehusa
alimento; una madre a su lado, pegada a 8l, esforzdndose ind
tilmente por seguir instrucciones, mostrandose rigida y an-
gustiada, detenida; un médico desesperado que presiona, gque
obliga, que levanta los brazos al ciele en sefial de impoten-~

cia y dirige una mirada demandante al terapeuta.

Si quiere salirse del encierro el terapeuta no puede
mas que distanciarse, dar un salto hacia afuera, lejos de la
trampa, y observarse, detenerse a pensar. En primer lugar,
la "resistencia" del nific a comer puede mostrar que en al
circuito cerrado de interacciones existe la oposicién. EL
nifio no coopera, la madre no coopera y el médico, desde la

perspectiva del nifio, tampoco coopera. Esto se podria perci-
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bir como una competencia a ver quiédn gana: el nifio le gana-
ria al médico no haciendo lo que él quiere, y el médico, si
puede introducir una sonda, seria el ganador (siempre y cuan
do el nifioc no vomite, claro). Y este juego puede continuar

un largo rato.

Al distanciarse, el terapeuta puede ver claramente va-
rias cosas: 1) la solucidn no sirve, por el contrario causa
aln mids sufrimiento; 2) la perspectiva del nific y de su ma-
dre es diferente a la del méddico; .) la competencia es un
duelo a.muerte. Puede, entonces, detenerse a pensar en la
diferencia en perspectivas, incluyendo la propia. Puede,
también, tolerarlas todas, aceptarlas y llegar a respetar-
las. Despuds de todo, se trata de diferentes servs humanos,
de diferentes sistemas en interacecidn y cada uno con amplic
derecho a ser, a devenir, con amplio derecho a ger diferen-
te. Puede el terapeuta aceptar que todos somos. entidades an
ténomas, responsables de nuestro destino, provocando nuestro
destino a través de nuestras acciones, que todos somos. posee

dores de una organizacidn interna particular.

£Qué quiere decir todo esto sobre autonomia? Una reali
dad bastante "real" es que el nific en cuastidn estd, en prin
cipio, en manos del médico. Afin sin gquererlo tendrd que ali
mentarse, si el médico asi lo impone. Una sonda hari esa la

bor. También estd en manos del terapeuta que, con el fun de



ayudarlo a recuperarse para soportar mejor el tratamiento de
rehabilitacidn, lo puede presionar, y son bien conocidas
esas modalidades. Finalmente, también esti en manos del res
to del equipo de salud, hasta de su propia madre, que lo pue
dé llemar "desobediente", ''grosero", "malo", por dar tan so-
lo unha pequefia enumeracidn de los epitetos posibles. He

- aqui el problema. Todo esto apunta a una no aceptacidn de
la autonomia, a una falta de respeto que no lleva a ningéin
final feliz, (Estoy hablando especificamente de la escena

descrita con anterioridad).

Lo que se requiere es precisamente lo contrario: una
aceptacidn de ese supuesto bisico: cada ser humano es autdng
mo, y de no serlo, tratarid de recuperar su autonomia hasta
con la ﬁuerte. De manera que en este primer momento lo
esencial es: a) tomar distancia y ver al sistema desde un lu
gar diferente; b) aceptar la autonomia y tratar de reflexio-
nar sobre las caracteristicas particulares de la misma; c)
dejar la competencid y retomar el camino de la colaboracidn,
la tolerancia y el respeto; y por dltimo d) planear qué se

puede hacer o decir que sea diferente y eficaz.

El panorama no es agradable. Pero es, De lo que se
trata e§ de convertir el "problema™, que es un circuito ce-
'rrado, un impasse de interacciones racursivas y repetitivas,

nuevamente en "dificultad”, que es una consecucidn constante
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de vicisitudes propias de la vida, unas peores que otras.

Porque a final de cuentas, el nific urémico se enfrenta a una
dificultad, catastréfica es verdad, perc una dificultad. No
se trata de evitarle la carga, esoc es imposible; se trata de
que la carga sea lo menos pesada posible, de que se -adapte a

ella, de que se acomode de la mejor manera posible.
2. Segqundo momento: el no cambio

Una vez que se ha tomado distancia y que se ha reflexio
nado sobre la autonomia de cada ser humano, de sus diferen-
cias intrinsecas, se puede pasar a un segundo momento: un mg
mento de ACCION, de acercamiento a la familia 'y de forma-

cidn de un sistema mds amplio;: el sistema terapé&utico.

En este momento lo principal es sentir "empatia sisté-
mica", tomar responsabilidad profesional y estar consciente
de las diferencias dentro de este nuevo sistema. Es tratar
de entender al niflo y a su familia desde su lugar, desde su
congtruccidn de la realidad. Esto exige gran flexibilidad.
¢Se necesita afdadir que la flexibilidad deberd aparecer pri-

mero y anteé todo en el terapeuta?

Una vez entendido esto, todos los instrumentos técnicos
pueden cumplir su cometido. El primero y mis importante es
el "joining"™, o sea la empatia sistémica.  Es el aceptar que
la familia pasa por una situacidn trdgica que no tiene razén

de ser pero que es, y nadie tiene la culpa de ello. Es el



responder a las preguntas en el lenguaje de la familia y con
cuidado. Es sequir el ritmo de la familia, observar gsu len-
guaje verbal y no verbal, tener en cuenta las contradiccio-
nes, Es en cierta forma acomodarse al campo, encontrar su
lugar. Es entender la organizacidn de la familia, para empe
zar a planear intervenciones que calcen con ella, suave o

firmemente. Es reconocer que existen varias alternativas.

Pero también es tener fijo en la memoria que en el fon-
do todo individuo desea que se le respete su autonomia y que
se comportard de acuerdo a lo que ésta significa en su ciclo
vital. Y es saber que en el fondo todo individuo quiere a
su familia, que desea ser querido, porque el acoplamiento es

parte de la vida de cada ser humano.
3. Tercer momento: el cambio

Una vez entendidas las caracteristicas particulares de
la situacidn, una vez que se ha construido un puente de con-
fianza y colaboracidn, cuando hay calce, se pueda pasar a la
implementacidn de una técnica: la aclaracidén de la complemen
tariedad; la aclaracidn del dilema. Porgque cuando existen
alternativas, cuando hay diferentes lugares desde los cuales
se percibe una situacidn, siempre surgen dilemas: se puede

elagir una solucidn, u otra. ¢cuidl serd?

Considero que este tercer momento es de gran actividad
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para el terapeuta. Es el momento de mostrar circularidades:
como se conecta el comportamiento del hijo de la madre, al
del médico y viceversa; cémo se conecta el comportamiento de
ambos, madre e hijo, a la hisforia familiar y cultural. La
puntuacidn puede ser horizontal, mostrando la circularidad
en el presente, o puede ser vertical, mostrando la circulari
dad en el tiempo. O pueden darse ambas puntuaciones. Lo im
portante es que, lo verbalice o no, el terapeuta tenga la in

formacidn para utilizarla como mejor convenga.

Activament. también, el terapeuta construye limites,
despega a dos con-fundidos, introduciendo otros seres en el
circulo, por ejemplo, al padre. Igualmente redefine, propor
ciona un punto de vista diferente, que quiz®s ayrde al des-
congelamiento. Pero ante todo, el terapeuta tiene que estar
consciente de lo que hace y de lo que es, tiene que analizar
su contratransferencia. Y después, cuando lo que hace no oh
tiene la respuesta esperada como plan de la terapia, tiene

que hacer algo distinto.
4. Cuarto momen*o

Este es el momento en que se consolida toda la estrate-

gia de observacidn, de aclaracién y de postulacidn de al-

ternativas.

La observacidn tiene que ver con percibir el comp rta~

miento del paciente y entender que cualquiera que éste sea,



lo que muchos llaman “"resistente" por ejemplo, es el (nice
comportamiento del cual el paciente es capaz en el aqui y
ahora. Seguramente se resiste a comer porque con ello de-
muestra una cierta autonomfa, un respeto por su autoorganiza
cidn. La observacidn también tiene que ver con el discernir
los diferentes momentos circulares y "rigidos" debidos a un
congelamiento, pues ante una situacidn de catdstrofe la ten-
sidn es tal que se tiende a repeti; pautas que antes fueron
eficaces, pero de una manera estereotipada y sin salida.

Sin embargo, no hay que olvidar que detrds de todo el compor
tamiento esta el carifio, la angustia y todas las emociones
reiacionadas con el sentirse prisionero, atrapado sin sali-

da.

La aclaracidn tiene que ver con la clarificacién de con
fusiones, con explicarle al nific vy a su familia que la catids
trofe de la enfermedad surgid de la nada, que nadie tiene
‘culpa.de ello., Una catadstrofe estd regida por fuerzas fuera
de nuestro control. Ante esto, todo individuo se siente im-
potente. Y ante esto, cada individuo necesita empezar a ver
qué puede hacer, qué puede pensar para que se adapte a esta

dificultad tan terribla.

Por eso la postulacidn de alternativas que tiene que
ver con extraer un orden del ruido; con abrir un campo de vi

sidn; con tener la flexibilidad de observar y actuar sobre



las distintas facetas de un dilema. Por ejemplo: si no co-
me, muere; si come, vive; y estid la alternativa de elegir la
forma de muerte, o bien la forma de.alcanzar una cierta auto

nomia en vida. Esto es la eleccién de un camino.

Las alternativas son una construccién de la realidad.
ElL objetivo es de construir mds y mejores, descartar las me-
nos Gtiles por aquéllas que se acomoden mejor a la situacién.
Producir un pequefio cambio., En ocasiones este pequefio cam-
bio puede tener grandes repercusicnes: puede devolverle lo

sagrado a la viua, y a la muerte.

Evidentemente este enfoque terapéutico es, ante todo,
un proceso. ESs un proceso que incluye una alternativa, una
puntuacidn. Pero de ninguna manera es la {inica puntuacidn.
Sin embargo, es una puntuacién que impone el respeto a la au
toorganizacidn de un sistema, a su autonomia, a la necesidad
de controlar el propio destinc., Es una puntuacidn gque fui
descubriendo paulatinamente y que, afin conociéndgla, no pude
implementar sino hasta después de un pericdo de dolorosa me-

tabolizacidn,

El resumen de la terapia a tres pacientes que presento
a continuacién intenta mostrar este proceso y su evolucién.
Es un proceso que tiene el germen creciente de la negentro-
pia, 2l orden a través de la informacién. A mi me reconci-

1i3 con mi mundo. En este proceso descubri' la compiementa-
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riedad: autonomia-dependencia. En aste proceso halléd la sin
tesis en la trinidad: autonomia-dependencia-interdependén-

cia.
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CAPITULGC VI

EVOLUCION DE UN ENFOQUE TERAPEUTICO
EJEMPLIFICADQO EN TRES CASOS CLINICOS

Este capitulo intenta recapitular la evolucién de un en
foque terapéutico; un proceso relacionado con un sistema es-
pecifico: el sistema terapéutico, formado por el nifio urémi-
co, su familia vy el equipo de salud; un proceso gque culmine

en una intervencién Gtil,

La evolucidn de este enfoque estd ejemplificada en tres
casos clinicos que se sucedieron uno a otro. En este proce-
50 lo que no cambia es el diagndstico de uremia terminal, a
corto o largo plazo; el contexto en el que se recibe a los
pacientes y a sus familias, o sea el Servicio de Nefrologia
del HIM; y el impacto de la enfermedad en el nifo, su fami-
lia y el equipo de salud. Lo que cambla son los pacientes
y sus familias, la experiencia y el clmulo de conocimientos

en-el haber de cada uno de los miembros del equipo de salud.

Esto no significa que este enfoque tendrd éxito siem-
pre. Precisamente uno de los supuestos bdsicos de este en-
foque es el respeto y la aceptacidn de que hay muchas mane-

ras de vivir, de morir; de ser y de devenir. Por lo tanto,




no puede haber un solo camino, un solo enfoque. Pero vale

la pena marcar las diferencias.
LUPITA

Lupita ingresd al Servicio a mediados de 1982. Tenia
14 afios. Cursaba segundo de secundaria. Era la mis peguefia
de cuatro hermanos, todos buenos estudiantes. Su hermana ma
yor ya era secretaria. Su padre trabajaba en el campo. Te-
nfa unos 45 afios. Su madre se quedaba en la casa. Lupita
1legd al hospital maltrecha, sin saber lo que le sucedia.
Estaba hinchada, con dolores de cabeza, sintidndose muy mal.
_ Ambos padres la acompafiaron, muy preocupados. Contaron gue
Lupita era una nifia fdcil, colaboradora, muy estudiosa, dada
a veces a rehuir a las amigas. Una nifia mds bien solitaria,

pero "sin problamas ni conflictos".

En la primera de once sesiones, cuando se les participé
el diagndstico de uremia, el padre se ofrecid como donante.
Se veia una cercania especial entre el padre y su nifia. Sin
embargo, antes de que se pudieran hacer los estudios corres-
pondientes se presentd la oportunidad de un trasplante cada-
vérico y la familia lo aceptd. Ioenas si se pudo tener una
gesidén con Lupita para prepararla para el trasplante. Esta-
ba muy ilusionada. Hablaba de que podria "seguir en el colg
gio y estudiar, llegar a ser secretaria", "estar bien para

yYa no preocupar" a sus papis. Los padres también aestaban
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muy esperanzados. Habian arreglado todo para que Lupita se
quedara con unos familiares en el D. F. hasta que pudiera ir
se a casa, los seis meses de seguimiento requeridos como cop
valecencia despuds de un trasplante. Todo parecia color de
rosa. No habia habide tiempo de digerir el diagnéstico, de

gsentir el peso de la enfermedad.

Pero 1nos dias despuds del trasplante Lupita tuve un re
chazo agudo. La situacidn cambidé. La rehabilitacidn que se
escogid para ella fue la didlisis. Poco después se tuvieron
dos sesiones con los padres de Lupita porque ella estaba muy
deprimida. Permanecia en la cama del hospital en posicidn

fetal. No hablaba. No queria comer., Y se estaba arrancan-

do los cabellos. Se le vela francamente deprimidd.

También se tuvieron tres entrevistas individuales con
Lupita. Se tratd de sondear su rabia ante el rechazo, su
desiiusidn, Parecid reaccionar. Las pliticas tenian que
ver mds con escucharla, mencionarle ciertas emociones natura
les en esa etapa: "claro gue debes estar encjada" y ella
asentia con la cabeza; "claro que tienes que estar triste"

y ella asentia con la cabeza. Fue una nifia que pudo hablar.
Pero no dejaba de arrancarse los cabellos. En cuanto se gque
daba gola, volvia a deprimirse. Empezé‘a tornarse demandan-
te, a tener conflictos con las enfermeras, a no guerer "obe-

decer". su mamd, que fue la que se gquedd viviendo en el D.



F. mientras Lupita se recuperaba, empezd a tener problemas
con el equipo de salud: "gritos y sombrerazos" con las enfer

meras.

En dos entrevistas con la madre se averigud que ella ha
bia dedicado parte de su vida de casada a cuidar a su suegro,
un viejito que Lupita pinta como un hombre encorbado "con un
bastén", y hacia poco acababa de morir. “Ahora Lupita'.

Era una familia que queria progresar. ‘Todos los hijos eran
estudiosos. Ahora Lupita iba a perdec el afio, vy no tenian
dinero para todos los viajes, para quedarse en el D, F., pa-
ra gsufragar los gastos de la enfermedad. El dinero se esta-
ba yendo en mantener viva a Lupita. Mami entendid que se
sentia agotada, sobrecargada. Aceptd esa interpretacidn.
Pero no cesd su enojo, su agresidn; el problema no se resol-
via. En la {ltima entrevista con la madre y Lupita se pensd
que se habla empezado un trabajo para gue "aceptaran" la en-
fermedad y lidiaran con ella de una manera adecuada: que Lu-

pita siguiera su tratamiento.

Lupita se recuperd y regresd a casa, una casa de campe-
sinos mexicanos sin ninguna de las amenidades de la tecnolo-
gia moderna. Por eso, y’por otras razones incénscientes qui
z4s, Lupita ragresd al hospital con peritonitis. Y esto va-
rias veces., Durante su estancia en el hospital se lograba
gacarla de su apatfa. En las dos sesiones de grupo a las

que asistid pudo hablar de sus sentimientos y emociones, de



que se sentfa diferente en su casa, con su bolsa de didlisis
y que eso la incomodaba, le daba vergienza. Por eso prefe-
ria estar en el hospital. Ademis, su mami le tenfa poca pa-
ciencia, "siempre anda anojada", vy Lupita sentia que era una
gran carga para sus papas. Su padre no volvid a ofrecer su
rifidn y va no regresd al hospital. Lupita seguia arrancindo

se los cabellos y no queria comer.

A principios de 1983, después de algunas idas y venidas
debido a las peritonitis, los papds de Lupita decidieron lle
virsela a casa a morir. La carga econdmica era muy fuerte.
No tenian dinero para gastar en las medicinas y en los vig-
jes constantes. Lupita estuvo de acuerdo. La eleccidn fue

morir en casa. Y Lupita murid.

Reflexiones

No se tienen muchos antecedentes, pero, en la situacién
critica después del rechazo del rifdn cadavérico, Lupita y
su familia entran en una serie de interacciones repetitivas
que producen un impasgse. La terapia que se sigue en ese mo-
mento es en parte, de corts psicoanalitico, con sesiones in-
dividuales y de grupo con Lupita; y en parte una terapia de
tipo estructural. Creo gue en 8s0s momentos Lo que mis sir-
vié fue la terapia de corte psicoanalitico: Lupita mejoraba
de animos en el hospital con sus. gesiones individuales y shs

segiones de grupo "con nifios mayores”. En cuanto a la tera-
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pia de tipo estructural utilizamos conocimientos aplicahles
a familias sin experiencia catastrdfica. No puse énfasis en
la situvacidn vital tan dolorosa padecida porla familia, Se
presiond a Lupita paraque fuera "nifla grande" y se comporta-
ra como "nifia de su edad, adolesceate', cuando en realidad
lo que necesitaba en egse momento ara apoyo y respeto por su
condicidén. No tuve presente la circularidad de las interac-
ciones: mamd irritada, alejada de su hija, papd ausente pues
"tenia que trabajar"; y entre mis demandante era Lupita, mas
se alejaba mami, y papid. Se habld del agotamiento de mami,
pero no se le conectd con Lupita. Ademds, debido a las cir~
cunstanciag particulares de los pacientes, su va-y-ven tan
precipitado, se tiene que trabajar con diferentes terapeutas,
la gue esté disponible. Eso no ayuda a mantener una alianza,
aungue definitivamente hubo una bhuena transferencia con el

Servicio. Alll Lupita se sintid a gusto.

Crao que este primer momento en la terapdutica a nifios
urémicos y a sus familias en transacciones "rigidas" generd
mucho. En primer lugar, comprendimos mejor la situacidn
real de catidstrofe que padece una familia cuyo hijo sufre de
una enfermedad terminal. No es para nada una dificultad nox
mal por la que se atraviesa en la vida. Realmente es una ca
tistrofe, un hecho calamitoso e inesperado. Nogotros le di-
mes a Lupita vy a su familia lo gque estuvo a nuestro alcance.

A ella se le congiguid un rifidn cadavérico, lo que considera



155

mos Optimo en rehabilitacidn. Se escuché y se habld con la
familia. Se escuchd y habld con Lupita. A ella se le did
terapia individval, cterapia de grupo, y terapia familiar.

Se manejd la situacién critica. Se hizo lo que se pudo. In
clusive se aceptd sin crear culpa el deseo de la familia de
que Lupita muriera en casa. Quedd pendiente la visita domi-
ciliaria que ayuda a la familia a elaborar la pérdida, pero
vivian muy lejos. Fue una terapia gue tomd en cuenta el cam
bio, pero no intuyd lo suficiente la trinidad autonomia-de-
pendencia-independencia. En todo caso, Lupita representd un
ser humano sufriente a guien le dimos lo mejor que pudimos

ofrecerle y ella a nosotros mucho nos did.

BRAULIA

Braulia ingresd al Servicio a principios de 1984, Te-
nia 11 afos. Era la mis pequefia de una familia de ocho her-
manos vivos y tres muertos. <Cursaba cuarto afio de primaria.
Era la favorita de su madre, una nifia "alegre", emprendedo-
ra, avida de aprender. Hasta que empezd a sufrir una serie
de peripecias: "se ca,d6 y lastimd un brazo; la tumbd un chi-

vo; se le empezaron a hinchar los pies”.

La primera de diez sesiones fue con Braulia y su madre.
La sefiora se vela grande, acabada, y hablaba mal el espafiol.
Ambas daban la impresidn de estar aturdidas. Fue dificil pa

ra mi el saber si entendian el diagnéstico. El médico en




turno lo explicd en mi presencia, pero come es natural en mo
mentos asi, la madre no sabia qué decir. Parecia que habia

enmudecido. Sin embargo, ella y su hija estaban muy juntas,
envueltas en el silencio. Braulia permanecia callada y res-

patuosa ante su madre, asa mujer llena de pesares.

La sesidn siguiente tuvo lugar con el padre y la madre.
La madre era la que hacia las preguntas, la que describia su
vida familiar, la que decia orgullosa gue su hija era "muy
estudiosa", y gque de buena nifia habia pasado a ser "enojona”
y rebelde: "no quiere hacer nada mi nifia". Yo, siguiendo
los canones de la terapia familiar, que para mi estaban diri
gidos al cambio, nuevamente interviene diciendo: "parece ser
que Braulia se hace bebita, no habla, no come, porque estd

anojada al saber lo de su enfermedad".

Parte de la meta, ademids de la elaboracidn de la enfar-
medad, fue que Braulia se comportara como nifia de su edad.
También el de establecer limites. Por eso se habld de la sg
breproteceidn de la madre hacia su hija, que la hacla mis
chiquita., Se mencioné_la centralidad de Braulia, y la carga
tan dificil para la madre: “nunce falta quehacer para la mu-
jer". ¥ se le preguntd a Braulia: "1Quéd puedes hacer para
gor mis grande?" Siempre estuvo presgente el deseo de empa-
tia sistémica, "joining", de acercarse a la familia y enten-

derlos desde su perspectiva. Se les reiteraron sus fuerzas,



su posicidn protectora, presocupada, de unidn, donde cada
miembro de la familia hacia lo posible por ayudar a Braulia.

n

Dos hermanas se ofrecieron .como donantes. Pero Braulia "no

ayudd",

Varios miembros de la familia fueron haciendo su apari-
cidn en el hospital. Asistieron a las sesiones "multifami-
lias" donde se les informo sobre los avatares de la enferme-
dad, donde recibieron el apoyo de otras familias con la mis-
ma experiencia dolorosa. Se les trato de conectar con los
sentimientos conflictivos que estaban sufriendo. La familia
entera estaba dispuesta a ayudar a Braulia, pero ella no se
dejd. EL equipo de salud repetia: "se porta como chiguita,
no quiere ¢ooperar”. Pero la situacidn seguia igual. Las
agtrategias terapéuticas no daban resultado. De alli surgid
la idea de "no presionar”. Un dia, cuando Braulia estaba
sentada en su silla, encorbada, con una expresidn indescifra
ble en la cara, y con su charola de comida enfrente, me diri
gi a ella y 1~ dije: "Braulia, tu eres una nifa que sabe 16
que quiere. He notado qﬁe no te gusta que te digan gqué ha-
cer. Te han traido tu charola de comida para ver si comes
en la sesidn, y todos quieren que comas, porgue si no te vas
a poner mas ddbil. Tu lo sabes muy bien. Pero yo s& que tu
comerds si quiereg, y si no no. Eres bien fuerte. Nadie te
puede obligar. Por eso platicaré con tu mamd y hermanas. ’

Si quieres nos escuchas, y tu decides si vas a comer o no".
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Al poco tiempo, Braulia comid. Apel@d al no cambio y a su de

geo de autonomia. Did resultado.

Ademds, Braulia no hablaba con nadie mds que con su ma-
dre. A nadle le hacia caso. Se estaba guebrando; la madre
t;mbién con la tensidn y el cansancio. Si habla de seguir
su tratamiento era necesarioc que Braulia hablara con los de-
mds. Pero yo le dije: "estid bien, Braulia. No necesitas ha
blar, Se puade hablar de muchas maneras, con las palabras,
con gestos, con axpresiones de la cara, Hay muchas maneras
de darse a entender, haz lo que quieras®. Y Braulia sonrid,
y habld a su manera, no tanto con palabras, sino con la mira
da, con sus movimientos. Pero fuera de las sesiones la pre-
316n continué. El médico presionaba a las enfermeras, las
enfermeras al familiar, el familiar a Braulia. No hubo for-
ma de romper el circulo vicioso. Fue dificil convencer al
aquipo de salud, especialmente al médico encargado de Brau-
.lia, que la presién era contraproduceante, El de Braulia fue
un caso que nos conflictud a todos. Era desesperante gque,
taniendo donantes, teniends todos los medios‘a su disposi-
cibén, tantos interesados en ella, Braulia no "aprovechara",

ne llegara al trasplante.

La situacidn llegd al punto maximo de pardlisis: sl ime
passe. Y me detuve a pensar. Pensé que, después de todo,

Braulia tenfa derecho a decidir su propio destino. Tomé
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conciencia de que en su casc la competencia no era dcil.
Ella pensaba y sentia diferente. No colaboraba con nosotros,
el equipo de salud, pero segquramente~estaba colaborando con
designios mas allid de nuestro entendimiento. Yo sabla que
ella sabia que si no cania, 3i no hacia sus ejercicios (nece-
sitaba mover la mano constantemente para fortalecer los mis-
culos que posibilitaria una fistula para hemodidlisis; la
didlisis peritoneal no estaba funcionando), se iba a morir.
Y le dije: "me gustaria que te cuidaras, perc tienes todo el
derecho a decidir lo que quieres, no me queda mds que estar
aqui contigo, si quieres". Y si queria. Y a ratos comia, y
hacia sus ejercicios. Y yo, cuando lo hacfa la felicitaba.
Por eso le mandé una cartita felicitandola, y haciéndole sa-
ber que habia estado alli con ella, al lado de su cama, mien

tras ella dormia.

En la dltima entrevista con Braulia y su madre me comu-
nicaron que ella regresaria a su casa a "descansar". Nos
despedimos. Fablamos de su regreso. Pero Braulia no regre-
s8. Muridé. No se éudo rehabilitar. Asi sucedio. No se pu
do romper el impasse. Eso por un lado; por el otro, estaba

Braulia y su eleccién.

sin embargo, en este segundo momento en la terapéutica
algo nuevo se generd. Ciertamente, ge clarificé en mi mente

el hecho de gue Braulia respondia positivamente cuando yo le
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hablaba de que era su decisién, su derecho; que vivir y mo-
rir eran complementarios, no excluyentes. Aprendi a respe-
tar al otro, a empatizar con sus decisiones. Pero no supe
explicarlo convincentemente. También observé interacciones
"rigidas”, pero no explicité: "entre mis te presionamos, me-

nos comas". No pude entender su importancia.

Braulia fue una nifia muy querida por toda su familia.
Todos acudiaron al Servicio a verla, a brindarle apoyo. En
cambio Lupita fue una nifia que su familia "abandond". Ambas
estaban deprimidas a ratos, pero ambas querian vivir. Brau-
lia queria regresar a su casa. Lupita se queria quedar en
el Servicio. Sin embargo, ambas murieron. Braulia represen
td también otro ser humano al que le dimos lo que pudimos

darle. Ella aceptd lo que pudo aceptar. Y ella a nosotros

mucho nos did.

CLAUDIA

Claudia ingresd al Servicio a mediados de 1984. Tenia
%4 afios, un hermano mayor de 12 afos y una hermana pequeiia
de afio y medio. Es la de en medio, La madre la descfibe co
mo una nifila muy inteligente y dicharachera, estudicsa, perc
© eon muchos problemas de enfermedad desde los cinco aiios, y

no sabe bien qué son.

~ En la primera de ocho sesiones, hablo con ella y con ‘su-



madre. Ella acostada en la cama, hinchada, se queja de un
dolor en el pecho que los médicos dicen se debe a adheren-
cias en el 4rea pulmonar. Cuando yg me le acerco deja de
quejarse y entra rapidamente en la conversacidn scbre qué le
gusta hacer y cudl es su clase favorita en el colegio. Pero
dice que quiere volver a casa. La familia es del norte de
México y su padre y sus hermanos se han quedado alld. Los
extrana a todos. Cuando regresa la madre cuenta gue Claudia
es muy agresiva con su hermanita, y que hay muchas peleas en

tre los hermanos.

En una sesidn con la madre me entero de que lleva mucho
tiempo con estas dificultades, Claudia no se "acaba de cu-
rar"., Ella estd cansada., La familia necesits dinero para
sufragar los gastos. Su esposo trabaja y trabaja pero ya ca
si no 1o ve. Y estd frustrada porque no 3abe gué exactamen-
te tiene Claudia, a pesar de que ya en el Servicio se le die
ron muchas explicaciones. Y habla de que esti muy enojada y

que quizis guiera divorciarse.

El padre asiste la tercera sesidn. Habla abierta-
mente con su esposa de los problemas en la familia, de la
tensidn de la separacidn, de sus malos comportamientos con
mujeres. Pero dice todo ef tiempo "mi Sra.". Y¥> comento
sobre io diffcil de su situacién, y le digc que sin embargo

estd alli, apoyando a su mujer y a su hija. Menciono jue
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los problemas también los han ayudado a superar muchos obs-
tdculos puesto que ellos mismos cuentan que han aprendido de
sus errores. Toda la sesidn la dedican a hablar. Queda cla
ro que €l quiere a su mujer. Se lo dice, lo demuestra. Que
da claro que en cinco afies han sufrido la incertidumbre de
la enfermedad de Claudia, y que esto en ocasiones los ha se-
parado. Queda claro también que los demis miembros de la fa
milla estin tristes y enojados porque mamd no estid en casa,

porque "estid siempre con Claudia".

En las siguientes sesiones la madre afirma que le ayudd
hablar con su marido, que "se aclararon muchas cosas' y que
estd mis tranquila. Puede ver lo "nifio" de su marido, peroc
también su gran sentido de responsabilidad, su amor por su
familia; "va muy bien todo" termina diciendo. En sesiones
con Claudia platicamos de su enfermedad y de los sentimien-
tos que &sta provoca como rabia, tristeza y el enorme temor
a la muerte; al igual que de llegar a ser trasplantada y' po-
der vivir mejor; platicamos de sug hermanitos, de lo mucho
que guiere a sus papis, de cdmo ya quiere irse a casa. Es
una nifia muy inteligente e interesada en el mundo que la ro-
dea; quiere sequir estudiando. Sabe muchas cosas relaciona-
das con los instrumentos médicos, con el cuerpo humano, y le
hablo de lo mucho que sabe. En todo el tiempo que estoy con
ella no se queja de dolor, a nqgue habla tranquilamente de

los dolores gue siente en otros momentos.
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Me doy cuenta de que Claudia se queja de dolores y se
pone a gritar como desaforada cuando estd su madre cerca.
Claudia grita y mamd se acerca, y Claudia grita mias. Y se
los hago saber. Sugierc que quizds mami estd demasiado so-
bre Claudia y que Claudia sin saberlo "como es tan inteligen
te" realmente no puede estar muy de acuerdo en que su mamd
se preocupe por ella como si fuera su hermanita de un afo.
Por eso grita, digo, "quizds sea una forma de decir, mamid dé
jame sola", "pero queriendo tanto a mamd eso podria oirse
mal, mami se lo podria tomar a mal, hay tantos malentendidos,
que quiza tome tiempo aclarar mias esto de qué tan cerca o
tan lejos se puede estar sin que el otro se sienta o se va-
ya..." Hago notar también que "Claudia se pone a gritar
cuando mama dice que estd cansada'. Mamd me dice que, en
efecto, a veces ha amenazado a Claudia con irse y dejarla

sola en el hospitail...

Claudia entra y sale del hospital. Cuando ingresa los
médicos no le pueden encontrar nada fuera de lugar. Su en-
fermedad avanza, pero estd controlada por el momento, y se
preguntan por qué Claudia no quiere comer y se desnutre, lo
que pone en peligro su rehabilitacidn. La exploracidn rave-
la que hay muchas "contrariedades en casa"; Claudia no deja
que "mamd salga ni por un instante"; mamd se cansa; Claudia
grita que le duele el abdomen y esto se repite una 'y otra

vez. También, Claudia no come, mami presiona, Claudia come
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alin menos, mami presiona mids y asi ad infinitum...

En una entrevista, después de escuchar la descripcién
de asta interaccidn recursiva que estd debilitando cada vez
mis a Claudia, después de entender que Claudia grita de do-
lor cuando mamid dice gue estd cansada y que detrds de esto
estd el terror de Claudia de que mamd la abandone, yo decido
decirle que sé& lo que esta pasando por su mente pero que le

"y he hablado muchas veces con tu mami y con

puedo asegurar
tu papd, y estoy convencida de que tu mami te quiere muchisi
mo y no te va a dejar jamds". "Una cosa es descansar unos
d{as como cualquier mami, otra cosa dejarte para siempre".
Daespués da explorar alternativas agrego: "vendra el dia en
el que no ver a mamd por unos dias no te va a importar, le
pasa a todos los nifios cuando llegan a cierta edad, a veces
a los 10 afios,-a veces un poco mds tarde, pero casi siempre
pasa..." y termino diciendo: "pero ademis, creo que detris
de todos los gritos de dolor, aunque claro estd que sientes
dolor, pero hay ratos en que no necesitas gritar tan Euerte,.
detrds de todo esto hay algo mas importante y es que realmen
te s{ estds craciendo y queriendo diferentas cosas que mamai.
A ti te gustan tus libros v a mamd sus compras, e ir al mer-
cado, para dar de comer a su familia. A ti te gusta asolear
te y a mami le gusta estar adentro en casa o platicando con
las vecinas. Asi pasa. Yo creo que, aunque hay otras fdr-

mas que irds descubriendo poco a poco, quizds madana, qui-



z4s dentro de una semana, o algunos meses, por ahora el gri-
tar bien fuerte es tu manera de ser tli. Es tu forma de man-
dar. Tu eres una nifia muy fuerte y.a ti te gusta escoger,
por eso me parece que no comes cuando mamd te obliga a hacer
lo. Es tu manera de crecer, algo ruidosa, pero es tu mane-
ra. Yo ¢reo que por ahora es tu {inica manera y estoy segura
que mamd la podri aguantar, aunque se tenga que tapar las
orejas, siempre que antes se asequre de que de veras es por
eso que gritas y no porque estds lastimada. Ya pasard. Pa-
sard en cuanto encuentres cosas mds interesantes que hacer,
como ir al colegio, tener amigas y jugar con ellas... cuando
estés fuerte y puedas regresar a casa y ya estar todos jun-
tos, tl, mamd, papi, tus hermanitos, todos juntos pero no
revueltos, por lo menos no todo el tiempo... Pero es cues-
tidén de que tu decidas, nadie te puede forzar. A ver qué de

cides hacer y cuando. Es bien dificil..."

Algunos meses mis tarde, después de que Claudia y su ma
ma regresaron a su casa, recibi el recado de gue Claudia iba
muy bien, que estaba alegre e iba a la escuela, que estaba
manejando adecuadamente el tratamiento. La familia‘estaba
bien, mamd y papid juntos, los abuelos ayudando en lo posible,
los hermanitos peledndose como de costumbre. Todo estaba

igual, como antes de la enfermedad.

¥ sin embargo, todo era diferente. Habia pasado el

tiempo. La espiral seguia su camino vital, con pasos hacia
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adelante, hacia atrds, hacia los lados, pero siempre hacia

una mayor complejidad, un mayor bagaje de informacidn,
Reflexiones

Me parece que esta terapia, con la intervencién explici
ta sobre autonomia, cumplid con las expectativas que yo me
habfa impuesto: se rompid el impasse. Ademis, proporciond
una mejor calidad de vida. Creo que, en parte, se debid a
todo lo que fui aprendiendo en mis intervenciones anteriores,
ejemplificadas en Lupita y Braulia. Creo que, en parte, se
debid a lo que Claudia misma quiso hacer, a lo que su mama
quiso hacer, conjuntamente con el resto de la familia y con
lo que el equipo de salud quisc hacer. Creo que se logrd la
trinidad autonomia-dependencia-independencia que encajd con
las expectativas de todos los involucrados: Claudia-mami-el
equipo de salud, entre otros. Creo que se logrd establecer
un patrdn de cambio-no cambio-y algo mas. Claudia y su fami
lia obtuvieron una visidn distinta y, dentro de un clima de

apertura y colaboracidn, pudieron seguir su iniciativa.

Resumird brevemente los pasos en el proceso terapéutico
que ya clasifiqué en el capftulo v, y que culminan en, una

intervencidn Gtil:

1) En el primer momento busqué una cierta distancia

para observar y planificar mis intervenciocnes de



ii)

acuerdo a mi percepcidn de la realidad familiar.
Evité la competencia, reconociendo el derecho de
cada uno a sencontrar sus propias soluciones a su
dificultad. Me adentré respetuosamente en su teg

rrena.

En el segqundo momento hice contacto con la fami-
lia (en este casoc Claudia y su mami pues eran las
dnicas que estaban en el hospital) y formé el sis
tema terapéutico. Acepté su deseo de no cambio
Yy, por medio de los recursos técnicos a mi dispo-

sicidn ("joining" e interrogatorio circular),

construi un puente de confianza y colaboracidn.

Bn el tercer momento tomé en cuenta el deseo de
cambio e implementé los instrumentos técnicos de
la escuela estructural que llevan a la accidn: re
definicidn; focalizacidn; escenificacidén; reto a
la estructura familiar por medic de la construc-
cid~ de limites y la complementariedad; y reto a
la realidad familiar por medio del énfasis en las
fuerzas individuales y colectivas, y la construc-
cidn . cognoscitiva, o sea, una visidn distinta a

la de la familia., Asimismo, presenté alternati-bl
vas, consciente de gue "cada quien escoge". Sefa-
18 las transacciones recursivas gque convertian la‘

dificultad en un problema. Y recordé siemp:e'el~
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gran carifio que se tenian todos y su deseo de
unidén que los impulsaba a sacrificar su individua
lidad en pos del bien comin. Estuvo muy presente
también el interés y el gran carifio del Servicio

hacia ellos.

iv) En el cuarto y dltimo momento sobrevine la conso-
lidacién y registré interacciones fluidas: la es-

piral en movimiento.
DISCUSION

Como observadora y reconstructora de mi propio trabajo

" cabe la pregunta, ¢cudl es el patrdn que conecta? Para po-

der encontrar el patrdn aes pracisc primero marcar las dife-
rencias y las semejanzas, en una palabra, es preciso compa-
rar. Cierto es gue este capitulo describe la historia de un
proceso que, como todo proceso, comprende tanto la totalidad
como las partes que la conforman. Todas unidas inextricable
mente pero al mismo tiempo cada una significativa en si mis-

ma.

Esta discusidn no aspira mds que a ser un recorte de es
te sistema dindmico que, por una fuerte perturbacion entre
en desaquilibrio. Presenta una percepcidn del proceso. Ve-
rifica y desarrolla una idea: la diferencia que hace una di-
ferencia. Muestra el cambio a través del tiempo. Muestra

el no cambio y muestra algo mds, gquizds.



Al comparar mis diferentes intervenciones durante este
proceso, sobresale la marcha hacia una mayor complejidad.
Con Lupita, me centro mids en Su problema personal, en su in-
dividualidad., Mi accidn terapéutica gira alrededor de mi ca
pacidad de escucha, de mi empatia. La comunicacidén se da a
muchos niveles, pero con Lupita impera mucho la relacidn te-
rapeuta-paciente, donde el lenguaje verbal tiene que ver con
el por qué, con los sentimientos y emociones en torno a la
enfermedad. El lenguaje no verbal! también cobra importancia,
pues cuando Lupita esti muy decaida lo @inico que puede hacer

se es tomarla de la mano y acompafiarla.

Con Braulia, retengo estos instrumentos pero empiezo .a
buscar otras opcicnes. Me hago la pregunta, épara qué? Y
me doy cuenta de que Braulia al no seguir las indicaciones
médicas puede sentir un cierto control sobre su cuerpo y so-
bre su destino. Ella busca una cierta autonomia, esta nifa
tan alegre y libre del pasado. VY creo que ella la encuentra
al rechazar el trasplante, al irse a morir a su casa, con
los suyes, sus seres 135 queridos. Su individualidad la en~

cuentra en el seno de su familia.

Con Claudia, mi aprendizaje anterior sigue vigente, pe-
ro poseo mds informacién, mis conocimiento. Observo repeti-
ciones, redundancias, regularidades. Reconozco la validez

de una decisidén. Acepto. la complementariedad. Valoro la auy
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Integro la vida a la muerte., Paraddjicamente, al

dejarla hacer, Claudia hace lo que yo espero: pasa de la au-

todestructividad a la construccidn de si misma. Pero ademis

Claudia ya no es simplemente Claudia para mi. Dentro de su

individualidad ella forma parte de un sistema mayor. Clau-

dia es Claudia-y-su-mundo.

El patrdn gque conecta ese proceso terapéutico en su evo

‘lucién puede resumirse en cuatro aspectos:

1)

i)

iii)

El aspecto lingulstico, donde en este escrito,
por lo general, relato mis intervenciones con Lu-
pita, mientras gue con Braulia y con Claudia ins-

cribo algunag citas textuales.

El aspecto tedrico, donde las intervenciones de~
muestran un incremento en la informacidn de la
cual dispongo, empezando por mi formacidn en el
psicoandlisis y seguida por la inclusién de .las
diferentes escuelas de terapia familiar, con su

pensamiento sistémico.

El aspecto cambio-no cambio-y algo mis, donde las
tres nifias responden a.esta triada, péro donde yo
an ocasiones no pude percibirle, como seguraménte
habrd facetas de este aspecto que podrian tomarse
an cuenta en otra diScusién. Y por supuesto que
estd el "algo mds" que ya a mi no me toca descu-

brir.
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iv}) El aspecto autonomia-dependencia-independencia,
donde Lupita registra mds la dependencia, Braulia
la autonomia, y Claudia la interdependencia, en-
tendiendo, naturalmente, que los tres elementos
de la trinidad estdn presentes en cada individuo,

en cada sistema.

Quisiera destacar el factor FLEXIBILIDAD en toda esta
accibén-inaccidén terapéutica. La flexibilidad permite mover-
se al unisono con el sistema total. Incluye la "inflexibilj
dad" inherente al aprendizaje, pues nos posibilita aprender
de los errores y de los aciertos, recordarlos, para repetir-
los o descartarlos de acuerdo a nuestra eleccién. En el Ser
vicio de Nefrologfa, especificamente, la flexibilidad es
esencial. Se necesita ver al paciente (el nifio ¢y su fami-
lia) cuando estd, va sea en su cama, en la antesala, en el
consultorio médico. Se necesita trabajar con los miembros
de la familia que estdn presentes, sin importar el encuadre
o la hora. Importa promover la colaboracidn entre todos los
gue forman este sistema asistencial, pues redundarid en bene-

ficio de todos.

Esta flexibilidad, esta colaboracidn, es lo que final-
mente se observa en el Servicio. Es lo que permite la elh-
boracién de una intervencidn terapéutica eficaz. Por medio

del resgpeto y la aceptacidén lleva a una complejidad crecien-
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ﬁe cuyo resultado es una mejor calidad de vida, o de muerte.
Esta realidad actual, siempre cambiante y fluida, esta danza,
sigue un ritmo que se detiene en un ciclo interminable: wvi-

da-muerte-vida: un prisma de infinitos colores en transforma

¢idn constante.

Aquf termina esta puntuacidén, esta ejemplificacidn de
un enfoque terapéutico a nifios urémicos y a sus famililas
que se encuentran en un impaase, un eirculo vicioso de tran-
sacciones "rigidas". Esta puntuacidn mostrd una utilidad.

A mi me ayudo a crecer, me enfrentd a la complementariedad
implicita entre el hacer y el dejar hacer, entre el hacer y

el no hacer que, en (ltima instancia, es dejar hacer.
Aqui la historia termina, por el momento.

No queda mis que presentar las conclusiones.



CAPITULO VIX

CONCLUSIONES

Esta exposicidn presenta los antecedentes y el anilisis
de mi propia experiencia. Incluye mi proposicidén de uﬁ enfo
que terapéutico a nifios urémicos y a sus familias que culmi-
na en una intervencidnm Gtil. Mi descripcién me permite ob-
servarme observar. Me permite reconstruir y resignificar es
te procaso complejo, irrevarsible, orientado en al tiempo;
esta especie de tapiz de miltiples patrones. Pero este pro-
ceso no es continuo ni lineal. No consta de aproximacicnes
que desembocan en una verdad inmutable. Por el contrario,
‘es discontinuo y circular. Y es un proceso que, dependiendo
de su historia, puede desintegrarse, o alcanzaé un estado di

ferente y mas complejo.

Esta exposicidén representa también una actividad lin-
guistica que verifica mi experiencia. Concediendo lo limi-
tante y libertador de las palabras, eata actividad, en un te
41d0 de complementariedades, vive, se renueva, se. re-expre-
éa, se abre nuevos horizontes. Construye una realidad. : Mas
esta realidad carece de sentido a menos que este texto sea

lefdo. Es su lectura la que le devuelve la vida, la que ge-
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nera una nueva mutualidad dindmica. Y esta realidad, admita
se, no es completamente real, ni completamente verdadera.
Depende del observador, Depende de.su constructor. Lo {ni-

co verdadero estd en que esta realidad ES.

Esta exposicidn, por consiguiente, es una realidad. Es
una totalidad de la cual yo hago un recorte. Uno y desuno
la teoria y la prictica, los conceptos y las operaciones.
pelimito relaciones. Vislumbro patrones. Conformo una ima-
gen. Al hacerlo, abrazo conscienlamente el proceso, ese-
eterno oscilar entre la substancia y la forma; ese co-labo-
rar; ese avanzar. En este caso, mi propdsito es avanzar una
distincibn; detener momentdneamente este interminable cami-

nara.

Esto me lleva a una serie de constataciones y cuestiona
mientos derivados del orden particular que yo constrdyo por
medio de mi pensamiento y de mis acciones. He aqui las mis

relevantes.

CONSTATACIONES

. En primer lugar, obediente a la premisa de MARCAR LA DI
FERENCIA, constato mi responsabilidad en la puntuacidén de eg
te proceso, al igual que mi inclusién en esa totalidad mis
abarcativa que Bateson denomind Mente: "una refldxién‘dg las

partes mas amplias del mundo natural situado fuera del ser
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reflexidn configurada por la interrelacidn e

pensante",
interdependencia de todos los fendmenos: fisicos, bioldgicos,
psicolégicos, sociales, y culturales. Pero ademids, constato
que como ser pensante soy sdlo un esalbon en la cadena palpi
tante de ideas que es el hombre. Yo pertenezco a esa totalji
dad tan bella, a esa cascada de posibilidades. Cdémo no en-

grandecer infinitamente mi deuda a todos aquellos espiritus

inimitables. Es mi deber sacro.

Pero yo soy sdlo un eslabdn. La lenta evolucidn hacia
un plano de maycr complejidad me da vértigo. Por eso cons-
truyo un orden, para impedir caer en lo que yo percibo como
caos. Elijo primero reconocer los opuestos: continuidad-dig
continuidad, estabilidad-cambio, accidn-ina.c.6n, equili-
brio-desequilibrio, linealidad-circularidad, belleza-feal-
dad, orden-caos, vida-muerte. Pero esta >leccidn me obliga
a pararme en seco. Es lineal y estitica. Yo, ademis de rup
tura y oposicidn, busco una mayor coherencia. Por eso elijo
afiadir una palabra mas, "vida", a la Gltima dicotomia. Pre-
cipito asi la complementariedad. Transformo asi los opues-
tos en partes dinimicas de donde surge el proceso vida-muer-

te~vida.

De esta manera amplio la perspectiva; hago conexiones;
descubro patrones. En consecuencia, constato que el enfogue

terapéutico circunscrito al nifo urémico y a su. familia es
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extrapolable, puede formar parte de un sistema mayor: otros
nifios, otras personas. Después de todo, todos somos seres

humanos con un cuerpo y un espiritu indivisibles. Todos es-
tamos sujetos a alguna u otra forma. Pero también todos de-
geamos ser Sujetos, poseer una cierta autonomia, decidir la

trayectoria de nuestro pensamiento y de nuestra accidn.

£s como Sujetos que percibimos la ambigtiedad inherente
a la existencia. Es como Sujetos que percibimos un caos Y
que, desconcertados, inquietes, cuastionamos, en pos de un

cierto orden.

CUESTIONAMIENTOS

Yo como Sujeto me cuestiono. Marco una diferencia. En
parte, marco que adn estoy sujeta al pensamiento de Bateson,
como lo estoy al de Freud y a tantos otros que han penetrade
y transformado mi ser. Pero no siempra percibo mi sujecidn
como pasiva y estatica. Muchas veces la percibo como el mo-
tor de mi exploracidn de sendas nuevas. Cargo con un bagaje.
informativo, con co-participes de mi evolucién. Pero no los

acepto incondicionalmenta. Por esc como ellos cuaestiono.

Para empezar, me cuestiono las ideas de Bateson referen
tes al control y al poder. El afirma: "no vivimos en un uni
vaerso donda el control lineal puro y simple sea posible?;244

"no existe alguna area donde las premisas falsas relaciona-
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das con el 'self' y con los otros produzcan mayor destruc-
cién y fealdad que en el area de las ideas sobre el con-

245
trol";

y "el poder cortompe".246 Ciertamente, en estas
frases Bateson, con su sabiduria legendaria, registra circu-
laridad. <Con esto estoy muy de acuerdo. Concuerdo por
igual con su afirmacidn de que el control y el poder son des
tructivos, y feos, muy feos. Sin embargo, me parece que, en

este respecto, Bateson ha quedado anclado dentro de una pola

ridad: lo negativo.

Obviamente, lo negativo se plasma cuando el control y
el poder reifican al individuo. Reificar es también des-
truir. Y eso es muy feo. De esto precisamente trata esta
exposicidn., Existen fuerzas fuera de nuestro coutrol que
nos dominan, que nos destruyen. Son enormemente poderosas.
Se pueden observar en accidén entre un fuecte y un débil: un
nifio con su padre, un nifio con el médico, un nific ante la
enfermedad; o entre un pais desarrollado y uno subdesarrolla
do. En ocasiones la situacidn asi es. Yo no me propongo mi

nimizarla.

Sin embargo, estd la polaridad positiva del control y
del poder. Es maravilloso poder. Es maravilloso controlar.
Es maravilloso poder controlar. Qué placer el puder contro-
larse. Nada mis bello que observar a un nifio urémicokque e§

td en control de su tratamiento y que saborea el poder que
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esto le proporcigna. Su cuerpo, su enfermedad, no lo contro
la, no lo persique. Tampoco lo hace el equipo de salud, la

institucién, su familia. El lleva las riendas. El accede a
la fuente de su deseo. Y esto no es destruccién. Bs genera

tividagd.

A mi entender, en este punto Bateson demostrd gque, como
todos nosotros, €l es una encarnacidén sutil entre la estabi-
lidad y el cambio. Probd su lealtad a la epistemologia de
Newton: observd un fragmento aislado del control y del poder.
Y propuso su dictamen. Me parece que lo mismo le sucedld a
Varela cuando dice: "aungue un organismo viviente debe satis
facer las exigencias propias de la vida, éste no esta sujeto
a fuerzas que lo empujan en una direccién".?7 gt y no. Eg
td la fuerza. Estd la debilidad. Estd la incertidumbre.

Estd la ambigliedad. Todo es parte de la totalidad.

Si yo formo parte de la totalidad estoy incluida en
ella. 81 observo, construyo. Y acepto irremediablemente
que mi construccién no es objetiva. Tambiédn acepto que no
es la (nica. Y me cuestiono la trascendencia de mi observa-
. cién. Me cuestiono mi capacidad para lidiar con las fuer-
zas que bloquean mi camino; fuerzas externas e internas;
fuerzas subterrineas, incontrolables que no siempre explici-
to. Son parte de la complementariedad. Son mi esencia. Y

ante estaa fue:zas, ante mi insignificancia, ¢cuil es mi reg
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ponsabilidad ante el futuro de la humanidad?

Estd el deseo universal de autodeterminacidn a nivel in
dividual y colectivo. Estd nuestra sociedad, nuestra cultu-
ra. Todos en el fondo aspiramos, no a una fusidén, sino a
una transposicidn de barreras. Creo que aqui arranca mi res

ponsabilidad.

Somos todos una mezcla entre lo feo y lo bello, entre
lo profano y lo sagrado. Estamos sujetos, pero a la vez que
remos ser Sujetos. Para ello necesitamos aceptar nuestra
precariedad y transitividad al igual que nuestra permanencia.
Este as un reto. Podemos dejarlo pasar. O podemos asumirlo
acercandonos asi a un mundo mis ordenado, mas humane y compa
sivo. Podemos tratar de restaurar la unidad original: el
ser y el devenir, la vida y la muerte, como parte de un pro-

ceso. Podemos redimir nuestro compromise con la humanidad.

EPILOGO

Se detiene el tiempo. Después de la misa crgzanvel um-
bral decorado con un inmenso corazdn de hiedras y claveles,
entre risas, alboroto y jubiloso caminar. Todos las si-
guen: padres, compadres, hermanos, amigos, médicos, psicdlo-
gos, enfermeras, afanadoras, hasta el cura. En el aire late

la esperanza, el espiritu que contiene el enigma.
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Sus quince afios, ocagidn luminosa y solemne. Ellas se
sientan en su silla cubriéndola con blanco tul. Su cuer-
po entero sigue la cadencia del vals, mientras que en su san
gre corre una pasidn sosegada. Y en sus ojos de amarga ter-
nura brota un manantial:

Quiere caminar, bailar, vencer por encima de todo,

que dure, que palpite, | 248

que sea corazdn el corazdn.

Sus quince afos. Han reintegrado la dignidad, la liber

tad. Yo narro lo inenarrable.

Por esta experiencia gracias Bony. Gracias por Gusta-
vo, por Mimi, por Tere, por el Servicio enters. No estd so-

lo el mundo. Lo ocupa el hombre.



APENDICE I

METODOS DE REHABILITACION PARA
EL PACIENTE UREMICO

DIALISIS PERITONEAL
Historia

El uso de lavados peritoneales para limpiar el organis-
mo de substancias urémicas téxicas lo describi{ Ganter en
1923. Fue después de la segunda guerra mundial que se ini-
cid el uso de la didlisis peritoneal en el tratamiento de la
insuficiencia renal aguda. En 1968 Tenckhoff describid el
uso de los catéteres peritoneales permanentes. En 1980 ya
estaban en uso regular los equipos automatizados de didlisis
peritoneal. EL método de la didlisis peritoneal es uno de
los métodos mis eficaces en el tratamiento del nifio urémi-

249
co.

La diadlisis peritoneal es un procedimiento sencillo .y
se basa en que el peritonec actiia como una membrana semiper-
meable que impide el pasc de elementos figurados, y de subs-
tancias de peso molecular como proteinas, pero permite el mo
vimiento libre en ambas direcciones de mol&culas pequeias. cg

mo agua, electrolitos y urea. Los elementos dializados emi
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gran del sitio mayor al de menor concentracidn hasta legrar
un equilibrio. Es asi como en la cavidad peritoneal se in-
troduce un liquido sin urea y sin potasio, elementos que pa-
saridn de la sangre circulante hacia la solucidn de diflisis
haéta que las concentraciones en ambos lados de la membrana
sean iguales., La solucidn dializante se renueva periddicamen
te. Para introducir la solucidn se utiliza un catéter de ma
terial plastico con miltiples perforaciones en su extremo
distal. Se introduce a la cavidad peritoneal previa una
anestesia local y pequefla incisidén en la piel. Generalmente
la inicisidn se lleva a cabo a unos 3 cm por debajo de la ci
catriz umbilical ya que es un sitio de escasa vasculariza-
cibén. Una vez introducida la solucion en la cavidad perito-
neal permanece alli de 30 a 60 minutos. Después debe intro-
ducirse otro volumen igual de solucidn dializante, procedi-
miento que debe continuar por 12 a 48 horas hasta que se oh-
serve una mejoria en las manifestaciones clinicas y correc-
cién de las alteraciones electroliticas. La composicidn de
la solucién dializante se parece al plasma normal, con la ex
cepcidn de que no contiene potasio y tiene glucosa. Durante
la didlisis es necesario controlar cuidadosamente los signos
vitales (f_ecuencia cardiaca, respiratoria, temperatura y
presidn artarial) y el balance hidrico. También es necesa-
rio el andlisis diario de la quimica sanguinea y los eleétrg

litos séricos. Las principaies complicaciones de la didli-



gis son el dolor, la infeccidn, la perforacidn de la viscera
hueca, hemorragias, modificaciones de la presidn arterial,

la deshidratacidn, el sindrome de desequilibrio osmolar, la
retencidn del liquido en la cavidad peritoneal y la hipoglu-

250 -
...La diadlisis peritoneal tiene va-

cemia postdialitica.
rias modalidades: la dialisis peritoneal intermitente (DPCI}
que se basa en el principio de gue el medio interno puede
mantenerse satisfactoriamente por medio de un alimero de re-
cambios que extraen agua y metabolitos ripidamente. Des-
puds se interrumpe por varios dias, y los metabolitos adumu-
lados se extraen cuando se repite el proceso de acuerdo a
las necesidadas del paciente; la diidlisis peritoneal conti-
nua ambulatoria (DPCA) procura mantener ceonstantes los meta-
bolitos séricos y el volumen extracelular por medio de la
didlisis constante que remueve los metabolitos a la misma ve

2
locidad con que se producen."51

HEMODIALISIS

Historia

En 1944 Kolff y colaboradores introdujeron el uso del
rifion artificial. El proceso sigquid su evolucién ampliahdo

los éxitos en la utilizacidn de este método.252

La hemodii-
lisis consiste en utilizar el rifdén artificial para hacer
circular la sangre extraida de una arteria, oor el interior

de tubos o membranas semipermeables, regresindola a traves
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de una vena. En el trayecto extracorpdreo, la sangre atra-
viesa sumergida dentro de una solucidn dializante de composi
cién semejante al plasma, como se hace en la didlisis perito
neal, La hemodidlisis requiere equipo y personal especiali-
zado y cuando se utiliza como tratamiento regular requiere
de una instalacidn previa de un corto-circuito arteriovenosc

a fin de canalizar los vasos.zs3

HEMOPERFUSION

La hemoperfusién es un método de destoxificacidn extra-
corpdrea eficaz en la extraccidn de toxinas enddégenas o exé-
genas de la corriente sanguinea. Consiste en pasar la san-
gre a través de un filtro de material absorbente como el car
bdén activado y resinag sintéticas, que extraen algunos téxi-
cos de la circulacidn. Se ha tratado de utilizar en la ure-
- mia crénica pero no ha sido (til. No se puede extraer volu-
men por ultrafiltracidén. También existe el riesgo de sangra
do por trombocitopenia y dosis altas de heparina. Y final-
mente, su costo es altisimo., Este es un mdtodo que todavia

estid an etapa de invntigacién.zs4

TRASPLANTE RENAL

. Este método es el mids exitoso y racomendado, ya sea de
donador vivo o de caddver. Actualmente en el HIM se ha pro-.

movido la consacucién de rifiones de cadaver para lo cual ae
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ha vuelto a proponer sl establecimiento de un comité de tras
plantes. Se han llevado a cabo camparas televisivas en cu-
pos programas hablaron nifos trasplantados, nifos urédmicos,
médicos, jefes de departamentos y psicdlogos. Los padres de
los nifios urémicos se han agrupado en una sociedad. Se for-

mé la Sociedad AMAR para la ayuda al enfermo renal.255
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APENDICE II

HISTORIA DE LA EVOLUCION DE LA
TERMODINAMICA

La historia de la evolucidn de la termodinimica empieza
- con la DINAMICA, el estudio del movimiento, gue surge cuando
Galileo y Newton la formulan.z56 Esta se remonta a Tales de
Mileto quien introduce la idea de que hay una @inica materia
primordial, una substancia finica que es el agua. Esta subs-
tancia estd intimamente relacionada con la conservacidn de
la materia. Para Tales, el cambic en los fendmenos fisicos
es una ilusién. Por lo tanto su visidn es estdtica; su con-
cepto del tiempo es reversible pues el pasado y el futuro og
cilan permanentemente dentro de un determinimos total.257
¢Y cdmo se explica el origén? Pues se propone un creador,
unas condiciones iniciales improbables que se remiten a ese
creador omnipotente, Dios, cuya definicién sobrepasa el en-

tendimiento humano.258

La TERJODINAMICA, el estudio del calor que produce ener
gia, hace su aparicidén cuando Clausius formula la primera y
la segunda ley de la termodindmica a mediados del siglo'x1x.
' El declara expresamente que eﬁtas leyes sélo se aplican a

sistemas cerrados, aislados, como los sistemas ~ue se obiser-
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van en la fisica, que no intercambian ni materia ni energia

con el medio circundante.

La primera ley de la termodinémiga afirma que la energia
se conserva siempre igual; ni se incrementa ni se reduce;
tan sdlo se transforma. La segunda ley afirma que, en un
sistema cerrado, la entropia tiende a incrementarse constan-
temente y que acabarad por detenerse en un estado de equili-

. 259 P ) . . "
brio. Entropia en griego quiere decir "transformacién",

260 pero también puede definirse, siguiendo a Clausius, como
desintegracién. La termodinimica, como todos los procesos,

ha seguido una evolucidn. Es asi como, en el siglo XX, Lud-
wig boltzmann expresa que la segunda ley de la termodinidmica
tiene que ver con el incremento en el desorden molecular en
la escala atémica. De esta manera hace equivalentes a la ep
tropia y el desorden. Define el orden como las diferentes

maneras en que un sistema se organiza. Ergo, entre mis orga

nizaciones existen, mas desordenado es el sistema.261

Con este punto de vista el concepto de EVOLUCION entra
en vigor. El tiempo se vuelve irreversible. Mientras gue en
la fisica aplicada a los sistemas cerrados la entropia equi-
vale a la desintegracidn, en los sistemas abiertos de la big
logia v de la sociologia, principalmente, la entropia equiva
le a un desorden que lleva a un mayor orden de complejidad;

Boltzmann afiade que el incremcnto en el desorden corresponde
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262 (Aqui Pri-

a su evolucién hacia el estado mds probable.
gogine propone a Boltzmann y no a Gibbs como el originario

de la lay de la probabilidad).

Prigogine aplica las leyes de la termodindmica a los
gistemas abiertos y propone que tanto el tiempo dinamico co-
mo el estdtico se deben incluir en nuestra descripcidn para
darle una mayor coherencia al mundo en que vivimos. Propone
la complementariedad. Decide unir las polaridades del tiem-
po estitico y reversible y dal termodinidmico e irreversible.
Lo reversible lleva a la desintegracidén. Lo irraversible a
la construccidén. Ambos son parte de una totalidad. Ambos
se complementan. Las diferencias se unifican, no se funden,
puas ge trata de poder pasar de un nival de descripcidn al
otro, sabiendo que estamos todos dentro y no fuera del siste
ma, y que como obsarvadores somos nosotros los que construil-
mos esta distincidn, As{ comprobamos que del caos puede apa

racer un orden.263

Como dice Prigegine:

El organismo viviente es un cbjeto lejos del equi-
librio separado por inestabilidades de un mundo ‘en
aquilibrio. El organismo humano es necesariamente
un objeto macroscopico que requiere un estado cohe
rente de materia para poder producir las complejas
biomolécséas que hacen posible la perpetuacidn de
la vida.<64

Por macrosistema la fisica entiende "el macroestado'qué



189

se observa en los sistemas atdmicos a gran escala";265 por

microsistema “"el microestado que se observa en un sistema
gue posee una organizacién precisa de étomos".z66 Prigogine
equipara al ser humano con un macrosistema. ¥ un macrosiste
ma puede autoperpetuarse, autogenerarse. Este concepto se
conecta con los conceptos de autopoiesis y de clausura orga-
nizacional de Maturana y Varela; tamyién se conecta con el
concepto de Bateson de unién de los contrarios: "Mente y na-

turaleza: una unidn necesaria'.

Bateson, basindose en Russell, piensa que la confusidn
de los tipos ldgicos genera inconsistencia, paradoja y por
esta razdn no tiene cabida. El enfatiza la coherencia y la
claridad. Sin embargo, la complementariedau, asi como la de
fine Bohr, muestra que la ingonsistencia, la paradoja, el
caos, pueden ser positivos, impulsar el salto a un mayor or-
den de complejidad. Bateson mismo lo propone al decir que
es necesaria la unién de mente y naturaleza. Entonces, lo
primordial es aceptar la inconsistencia, MARCANDO SU DIFEREN
CIA con la consistencia. Esto es informacidn: la diferencia ’

que hace una diferencia.
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