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RESUMEN

En el presente reporte se describen las habilidades profesionales adquiridas durante los
dos anos de residencia en el Servicio de Oncologia del Hospital Infantil de México
Federico Gomez, como parte de las actividades del Programa de Maestria en Psicologia
con Residencia en Psicoterapia Infantil, de la Universidad Nacional Autonoma de México.
Se describe y se ejemplifica el trabajo psicoterapéutico realizado tanto con nifios con
cancer como con sus familiares (padres y hermanos), durante diferentes etapas de la
enfermedad, tales como: Diagnostico, Hospitalizacion, Procedimientos médicos,
Recaida, Vigilancia y Fuera de tratamiento. Asimismo, se destaca la importancia del
trabajo psicologico con este tipo de pacientes, como parte de un esquema integral de
tratamiento.

Debido a la dificultad para atender a un mismo paciente a lo largo de todo el proceso de
enfermedad, los casos citados en este reporte, pertenecen a diferentes nifos y a
diferentes familias. La descripcion de las intervenciones realizadas en cada fase de la
enfermedad, corresponde al tipo de Estudio de Caso, es decir, a observaciones no
controladas de un solo paciente, en el contexto de terapia.

El trabajo psicoterapéutico que se reporta, se llevd a cabo con nifios con diferentes
padecimientos oncoldgicos, que iban de los 3 afos y medio a los 17 anos de edad. Con
los nifos, se tenia un promedio de 8 sesiones. Por otro lado, un 80% de las
intervenciones realizadas con los familiares, corresponde a un trabajo psicoterapéutico
realizado con las madres, un 19% con los padres y un 1% con los hermanos. Con los
padres (mamas y papas) se tuvieron 8 sesiones en promedio, mientras que con los
hermanos se tuvo un promedio de 4 sesiones.

Dentro de los resultados que se observaron a partir de la intervencion psicoterapéutica
en este tipo de poblacion, se encontré que este tipo de trabajo ayudd a que algunos
nifos y familiares, pudieran adaptarse a la enfermedad con menos dificultades, asi como
a elaborar diferentes procesos de duelo. Asimismo, el espacio terapéutico en algunos
casos fungié como un lugar donde los nifios y familiares podian hablar de aquellas cosas,
que en otros lugares no podian abordar, debido a lo amenazante que les resultaba. En
este espacio, tanto los ninos como sus familiares, expresaban sus necesidades, lo cual,
aunado a la actitud empatica del terapeuta, contribuia a que en algunos casos, los
pacientes pudieran resignificar la enfermedad, la vida y la muerte, y vivir estos procesos

con menos angustia.



INTRODUCCION

En los Ultimos cincuenta afos, en nuestro pais, al igual que en otros paises
de Latinoamérica, se han dado avances importantes en el area de salud,

economia, educacion y tecnologia.

En el area de salud, por ejemplo, se ha visto que el promedio de
esperanza de vida ha aumentado de forma significativa; algunas enfermedades
han sido erradicadas o controladas por los sistemas de salud publica; el promedio
de mortalidad materno-infantil ha disminuido; se han desarrollado vacunas y
nuevos medicamentos para el tratamiento de diferentes enfermedades; y se han
fomentado programas para el control de la natalidad, entre otros avances

(Desjarlais, Eisenberg, Byron y Kleinman, 1995).

Sin embargo, las repercusiones de dichos cambios, desgraciadamente no
han sido del todo benéficas. Por ejemplo, junto con el incremento en la
esperanza de vida, han aumentado los indices de depresion, esquizofrenia,
demencia y otros desordenes mentales. Mientras la mortalidad materna ha
disminuido, la incidencia de violencia contra las mujeres, ha incrementado.
Junto con los cambios econdmicos y avances en el ambito social, se han
incrementado los problemas de desintegracion familiar, abuso de alcohol, drogas

y suicidios (Desjarlais y cols. 1995).

Estos y otros problemas, se han incrementado dramaticamente en las

ultimas décadas a nivel mundial y nuestro pais no es la excepcion.

En México, por ejemplo, el Plan Nacional de Desarrollo 1995-2000, registro
un incremento en las alteraciones emocionales debido a estresores ambientales
que afectan al individuo dentro de la familia y la sociedad. Estos problemas

tienen un gran impacto en la sociedad en general, pero sobre todo en la



poblacion infantil (Programa de Residencia en Psicoterapia Infantil, Facultad de
Psicologia, UNAM, 2003).

Ahora bien, si tomamos en cuenta que en nuestro pais, casi la tercera
parte de la poblacion esta constituida por nifos de entre 0 y 14 anos, se puede
decir que la poblacion infantil requiere de especial atencion en los problemas
que le aquejan, tanto en el ambito educativo, como en el de salud (fisica y

mental).

Los problemas que presentan los nifos en el ambito de salud fisica y
mental, requieren de atencion adecuada y oportuna, en donde se generen
alternativas de prevencion y tratamiento, para asegurar un desarrollo arménico y
sano en esta poblacion. Asimismo, es necesario trabajar con los padres y/o
adultos dedicados al cuidado de los ninos, alrededor de conductas que
promuevan la salud, evitando asi el desarrollo de desordenes o problemas

sanitarios graves y posibles problemas en la edad adulta.

Enfocandonos en el area de salud mental, diversos estudios en México,
reportan alrededor de 15% de prevalencia de trastornos psiquiatricos en nifos, lo
cual indica que cinco millones de nifos y nifas sufren algun problema de salud
mental; de este total, la mitad de la poblacion infantil requiere de una atencion
especializada e integral (Programa de Accion en Salud Mental, Secretaria de
Salud, 2002). Sin embargo, debido a la falta de informacion y educacién, a la
escasez de recursos econdmicos y a la carencia de profesionales de la salud
especializados en salud mental infantil, la atencion que se brinda a la poblacion

infantil en esta area, es limitada y en muchos casos también es deficiente.

Ante este panorama, surgio en la Facultad de Psicologia de la UNAM, la
necesidad de crear un programa a nivel maestria, que tuviera como objetivo
formar psicoterapeutas, capaces de trabajar en la prevencion, diagnodstico y

tratamiento de los problemas psicologicos asociados a diferentes trastornos que



presentan los nifos, empleando los avances mas recientes de la psicoterapia
infantil. Fue asi, que en el 2002, se cred en dicha institucion educativa, el
Programa de Maestria en Psicologia de la Salud con Residencia en Psicoterapia

Infantil.

Este programa tiene como caracteristica principal, que no solamente
brinda una formacion teodrica, sino que a la par, se realiza practica clinica
supervisada, dentro de escenarios institucionales, especializados en la atencion

de diferentes problematicas infantiles, durante los dos afos de formacion.

Una de las sedes de dicha residencia, es el Hospital Infantil de México
“Federico Gomez” (HIMFG), el cual forma parte de los Institutos Nacionales de
Salud. La misidon de este hospital, es la resolucion de problemas de salud de
nifas, ninos y adolescentes con atencion médica especializada. Aunque ésta es
una institucion médica y a pesar que los motivos de consulta por los que acude la
gran mayoria de los pacientes son de caracter médico, de unos anos a la fecha,
se ha puesto especial énfasis en la prevencion y tratamiento de problemas

psicologicos derivados de las enfermedades fisicas.

El hospital cuenta con diferentes servicios, donde hay un equipo
interdisciplinario de salud que atiende diferentes necesidades de los pacientes.
Dicho equipo esta conformado por médicos, psicologos, enfermeras vy

trabajadoras sociales.

Uno de los servicios que cuenta con mayor poblacion dentro del hospital,
es el de Oncologia, atendiendo aproximadamente a 1500 nifios, provenientes de
diferentes lugares de la Republica Mexicana (Departamento de Bioestadistica y
Archivo Clinico, HIMFG, 2003).



Debido a las caracteristicas del cancer infantil y del tratamiento, y por las
reacciones psicologicas asociadas a éstos, es que la labor del psicologo es

fundamental como parte del tratamiento integral del paciente con cancer.

Existe evidencia de los efectos benéficos que la atencion psicologica,
brindada durante diferentes momentos de la enfermedad, tiene sobre la salud
mental de los pacientes y sus familiares. Algunos de estos efectos son, mayor
adherencia al tratamiento médico, mejor adaptacion a la enfermedad y a la
hospitalizacidn, reduccion de trastornos o problemas psicolégicos relacionados
con el proceso de enfermedad (ansiedad de separacion, ansiedad ante los
procedimientos médicos, depresion, etc.), disminucion de problemas
psicosociales relacionados con la enfermedad, entre otros (Golden, 1988; Holland
y Rowland, 1989; Golden, Gersh y Robbins, 1992; Holland, 1998; Miller, 1998;
Méndez, 2005). Es asi que el trabajo psicoterapéutico realizado en el servicio de
Oncologia del HIMFG esta sustentado y organizado con base en dicha evidencia

teodrica.

Por lo tanto, el presente reporte tiene como objetivo hacer una
descripcion detallada de las habilidades profesionales adquiridas en dicha
institucion, asi como destacar la importancia de la atencién psicologica en nifos

con cancer y su familia, durante diferentes momentos de la enfermedad.

En el primer capitulo, hablo de las implicaciones psicologicas que tienen

las enfermedades cronicas en los infantes.

En el segundo capitulo, abordo diferentes aspectos psicoldgicos del nifo
con cancer y su familia, durante diferentes momentos de la enfermedad, asi

como los objetivos de la atencion psicoldgica en cada uno de éstos.



En el tercer capitulo, hago una descripcion de las condiciones en las que
se realiza el trabajo psicoldgico en el servicio de Oncologia del Hospital Infantil

de México “Federico Gomez”.

Posteriormente hago la descripcion de la metodologia llevada a cabo para la

realizacion del presente reporte.

En el cuarto capitulo hago una descripcion detallada de la Intervencion
Psicologica que llevé a cabo con niflos con cancer y sus familiares, en el servicio
de Oncologia del Hospital Infantil de México, durante diferentes momentos de la

enfermedad, tales como:

) Diagnostico de cancer.

) Trabajo psicoterapéutico durante la hospitalizacion.
c) Procedimientos médicos.

) Recaida.

) Vigilancia.

f) Fuera de tratamiento.

g) Intervencion con hermanos.

Asimismo, ejemplifico cada uno de estos momentos con la intervencion

realizada con un nifo, y/o con la realizada con algun familiar.

Posteriormente, hago una discusion de los resultados obtenidos a partir del
trabajo psicoterapéutico realizado durante los dos afos de residencia en el
HIMFG, destacando la utilidad de dicho trabajo, las limitaciones y ventajas

encontradas para el mismo, asi como algunas reflexiones personales.

Por dltimo, en las conclusiones hago un resumen de la experiencia
profesional obtenida como parte de la formacion dentro de la Residencia en

Psicoterapia Infantil, en funcién de las habilidades y competencias desarrolladas,



al tiempo que las vinculo con la practica clinica realizada en la sede de

residencia.



CAPITULO I. IMPLICACIONES PSICOLOGICAS DE LAS
ENFERMEDADES CRONICAS EN EL NINO

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1948 defini6 a la salud,
como “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no meramente
la ausencia de enfermedad” (Taylor, 1999). En esta definicidn, se reconoce que
la salud incluye un balance entre lo fisico, lo psicologico y el bienestar social del
individuo. De esta forma, se reconoce a la salud mental como un aspecto de la

salud integral, inseparable del resto.

En todo el mundo, los problemas de salud han aumentado dramaticamente
en las ultimas décadas y en consecuencia, también se han incrementado los
problemas mentales. Se ha puesto de manifiesto, que estos Ultimos, estan entre
los que mas contribuyen a la carga global de enfermedades y discapacidades

(Programa de Accion en Salud Mental, Secretaria de Salud, 2002).

Por otra pare, existe un gran niumero de personas alrededor del mundo,
que viven en circunstancias adversas que los ponen en riesgo de sufrir algin tipo
de trastorno mental, tal como, los ninos y adolescentes con alteraciones en su
desarrollo, los adultos mayores abandonados, los grupos y etnias indigenas, los
ninos con enfermedades cronico-degenerativas, nifos en situaciones de violencia

fisica, sexual o psicologica, entre otros.

Ante este panorama, diferentes organizaciones a nivel mundial, han
realizado esfuerzos por elaborar y realizar programas de prevencion primaria, los
cuales estan disenados para disminuir el desarrollo de enfermedades mentales
entre aquellas poblaciones vulnerables o en situacion de riesgo, asi como
programas de prevencion secundaria y terciaria, dedicados a curar trastornos
mentales y a reducir los efectos adversos de dichos problemas, respectivamente

(Desjarlais, Eisenberg, Byron y Kleinman, 1995).



En muchos de los planes de accion propuestos por organismos
internacionales, se ha destacado la importancia de atender las necesidades que
en cuestion de salud mental, conciernen a la poblacién infantil, ya que en la
actualidad, muchos nifnos desde muy temprana edad, se enfrentan a situaciones
dificiles u hostiles, como son, el maltrato fisico o psicologico, el abuso sexual, la
desintegracion familiar, el abandono, enfermedades fisicas y demas situaciones
que generan diversos trastornos emocionales, de adaptacion y afectivos
(Programa de Residencia en Psicoterapia Infantil, Facultad de Psicologia, UNAM,
2003).

En diferentes programas de salud mental infantil, se ha destacado la
participacion de la familia y del medio ambiente que rodea al menor, como una
forma de prevenir futuros trastornos psicoldgicos y con el fin de asegurar un

desarrollo arménico y sano.

Sin embargo, a pesar de estos esfuerzos, en diferentes estudios
epidemiologicos, se ha puesto de manifiesto que en América Latina y el Caribe,
17 millones de adolescentes de 14 a 16 anos, sufren algun trastorno psiquiatrico
que requiere atencion; mientras que en la infancia, la frecuencia de trastornos
mentales es entre el 12 y 29% (Programa de Accion en Salud Mental, Secretaria
de Salud, 2002). Se ve entonces, que la incidencia de trastornos mentales
infantiles en los paises subdesarrollados, es cuantiosa, ya que la falta de
educacion, asi como la falta de recursos humanos y materiales, hacen que las
posibilidades para atender a dicha poblacion sean limitadas y poco accesibles

para todos.

La situacion que actualmente tiene la atencidén a la salud mental en
México, no es distinta a la del resto del sector salud. Se ha destacado que aun
cuando se encuentra legalmente establecido que la salud mental tiene caracter
de servicio y derecho basico, en la practica permanece insuficientemente

considerada y como ha sido sefalado, constituye quiza el area de mayor rezago



del sistema de salud de nuestro pais. Los principales problemas que se tienen,
para responder a las demandas en materia de salud mental son, una
infraestructura insuficiente con una distribucién inadecuada y de dificil acceso,
falta de personal especializado y carencia de recursos economicos para brindar
un servicio adecuado, entre otros (Programa de Accion en Salud Mental,
Secretaria de Salud, 2002).

Ahora bien, si tomamos en cuenta que en nuestro pais, casi la tercera
parte de la poblacion esta constituida por nifios de entre 0y 14 anos de edad (10
millones son menores de cinco anos y casi 22 millones se encuentran entre los 5y
14 anos) (INEGI, 2001), se puede decir que por su gran tamano, la poblacion
infantil de nuestro pais demanda especial atencion en los problemas que le

aquejan, tanto en el area educativa, como sanitaria.

En el area de salud, esta situacion se ha visto expuesta en las estadisticas
nacionales relativas a la demanda de consulta externa, reporta la Secretaria de
Salud, en donde se senala que el grupo de edad de 5 a 14 anos (31.3%)
representa el grupo con la mayor demanda (Boletin de Informacion Estadistica.
Secretaria de Salud, 1998).

Diversos estudios, han reportado estimaciones de entre 14 y 20% de
prevalencia de trastornos psiquiatricos en nifos en México, esto quiere decir, que
cinco millones de nifos y nifias sufren algun problema de salud mental; de este
total, la mitad de la poblacion infantil requiere de una atencion especializada e

integral (De la Fuente, Medina-Mora y Caraveo, 1997; Caraveo, 1998).

En el cuadro 1, se presentan las 10 principales causas de atencion
psiquiatrica, por las que menores de 15 afos fueron atendidos en el servicio de
consulta externa de unidades de salud de la Coordinacion de Salud Mental
(COORSAME) durante 1998.



CUADRO 1. Principales causas de demanda en consulta externa en menores de 15
anos, en las unidades dependientes de la COORSAME en el Distrito Federal. 1998.

Diagnoéstico Mujeres | Hombres| Total %
1. Trastornos hipercinéticos 11718 3 660 15 378 25.54
2. Trastorno mental sin especificacion 4123 3074 7197 11.95
3. Reacciones a estrés grave y trastornos de 2 848 1614 4 462 7.41
adaptacion
4. Trastornos disociales 3 408 982 4390 7.29
5. Trastornos especificos del desarrollo del 1878 1072 2 950 4.90
aprendizaje escolar
6. Trastornos del comportamiento social 2 028 655 2 683 4.38
7. Trastorno de las emociones 1392 857 2 249 3.73
8. Trastornos generalizados del desarrollo 1516 522 2 038 3.38
9. Trastornos mentales debidos a lesion, 1 355 568 1923 3.19
disfuncion cerebral o a enfermedad
10. Retraso mental 1110 684 1794 2.98

Fuente: Boletin de informacion estadistica. Coordinacion de Salud Mental. Secretaria de Salud. Anuario
Estadistico 1998.

Se puede observar, que en noveno lugar, se encuentran los Trastornos
mentales debidos a lesion o enfermedad médica, lo cual nos indica la estrecha

relacion que existe entre el cuerpo y la mente.

Existe una gran variedad de enfermedades médicas que dan como
resultado, diversos trastornos mentales o problemas de tipo psicoldgico,
claramente identificados (Taylor, 1999). En algunos casos es evidente que la
enfermedad médica constituye un factor causal directo para el desarrollo o
empeoramiento de sintomas de tipo psicologico o mental. Sin embargo, a pesar
de esta importante relacion, es poca la atencion que se otorga desde el punto de
vista de la enfermedad mental a esta situacion (Programa de Accion en Salud
Mental, Secretaria de Salud, 2002).

Por lo tanto, la atencidn que se brinda a enfermedades cronicas infantiles,
no solo debe incluir la parte médica, la cual se enfoca a curar o paliar la
enfermedad fisica, sino que se debe incluir a un equipo interdisciplinario
(médicos, psicologos, enfermeras, trabajadoras sociales, entre otros), que pueda
atender las diferentes necesidades del nino y de su familia, durante diferentes

momentos de la enfermedad (Steinherz y Simone, 1998).




En la literatura se han descrito diferentes factores de riesgo que pueden
influir en la salud fisica y mental de los individuos, quedando de manifiesto que
la enfermedad fisica, es un factor de riesgo potencial, en la formacion de
trastornos mentales y/o psicologicos. La enfermedad fisica, afecta de diferentes
formas a los individuos en ciertas etapas de la vida, siendo los ninos, quienes
tienen mayores dificultades para lidiar con una situacion como ésta (National
Mental Health, 2000, citado en Lopez-Arce, 2003).

Situandonos en la etapa de la ninez, las “enfermedades benignas” o
“enfermedades propias de la infancia”, son un episodio normal e inevitable en la
vida del nino. Este tipo de enfermedades permite al nino tener experiencias de
regresion, de una relacion de cuidados y de dependencia con la madre y, después
de un periodo relativamente corto, se espera que el nifo recobre su salud y

bienestar fisico (Trianes, 2002).

Sin embargo, cuando hablamos de enfermedades cronicas o graves, como

es el cancer, el nifio se ve severamente afectado psicolégicamente.

Es muy probable que los efectos de cualquier enfermedad cronica estén
generalizados, en particular, si la enfermedad amenaza potencialmente la vida
(como es el caso del cancer). El estrés y la ansiedad que sufre el nifio o el
adolescente pueden ser muy grandes. Ademas, las limitaciones debidas a la
enfermedad a menudo obstaculizan el desarrollo normal del nino (Wicks-Nelson e
Israel, 1997).

Trianes (2002) menciona que el estrés que causa una enfermedad croénica

implica al menos cuatro factores:

v Presencia de una situacion o acontecimiento identificable.
v Dicho acontecimiento es capaz de alterar el equilibrio fisiologico y psicoldgico

del organismo.



v Este desequilibrio se refleja en un estado de activacion marcado por una serie
de consecuencias para la persona de tipo neurofisiologico, cognitivo y
emocional.

v Estos cambios a su vez, perturban la adaptacion de la persona.

Por otro lado, la experiencia de la enfermedad remite al nifio a diversos

mecanismos psicoafectivos (Marcelli y Ajuriaguerra, 1996):

1. La regresion que acompana casi siempre a la enfermedad.

2. El sufrimiento, el cual puede estar ligado a una vivencia de castigo o a
un sentimiento de falta.

3. El menoscabo del esquema corporal, o del “sentimiento del Yo”, que
depende de la gravedad, duracion y naturaleza de la enfermedad
(cuerpo imperfecto, débil y defectuoso).

4. La muerte, la cual estda muy presente en las enfermedades cronicas y

graves, aunque ni el nino ni su familia hablen de ella.

Asimismo, la vivencia y manifestacion de dichos mecanismos, dependen en

gran medida de la edad y del nivel de desarrollo del nino:

a) Primer afo de vida: El bebé depende totalmente de sus padres y necesita
establecer vinculos de apego seguro y estable. La hospitalizacion en esta
etapa puede tener un efecto cadtico en la vida del bebé. Dicho efecto
depende de varios factores, como: caracteristicas de sus padres y del
personal sanitario, el tipo y la severidad de la enfermedad, ocurrencia de
complicaciones, intensidad de los tratamientos y calidad del entorno familiar
(Trianes, 2002). Green (citado en Marcelli y Ajuriaguerra, 1996) describio el
“sindrome del nifo vulnerable”, en los ninos que han atravesado por un
periodo critico en el plano vital, durante el primer afo de vida. Este sindrome
se caracteriza esencialmente, por una intensa y duradera fijacion pasiva a la

madre.



b)

También se ha visto, que los bebés hospitalizados pueden presentar llanto
frecuente, dificultades para dormir y alteraciones gastrointestinales, entre
otras. Por otro lado, las separaciones prolongadas de los padres pueden
interferir en el establecimiento de los lazos de apego de los padres con el
bebé.

Segundo y tercer afo de vida:

La separacidon de los padres es uno de los problemas mas dificiles para los
nifos hospitalizados. Los menores de cuatro afos son mas vulnerables a la
ansiedad excesiva originada por dicha separacion, lo cual puede ocasionar que
los mecanismos de salud se deterioren. El nino intenta luchar contra su
incomodidad fisica y no tiene la seguridad del regreso de sus padres, debido a
que generalmente carece de experiencias de separacion prolongada (Trianes,
2002).

En estudios realizados por Bowlby (1986), se observd que a la edad de dos
anos, un nino que ha logrado establecer una relacion materna
razonablemente segura y que no haya sido previamente apartado de ella,
mostrara por lo general una secuencia predecible de comportamientos, la
cual se puede dividir en tres fases: fase de protesta, fase de desesperacion y

fase de apartamiento (desapego).

- Fase de protesta: Al principio de la separacion, el nifio solicita, llorando y
furioso que vuelva su madre y parece esperar que tendra éxito en su
peticion, ya que éste tipo de actitudes le han funcionado en el pasado.

Este comportamiento puede persistir durante varios dias.

- Fase de desesperacion: En esta fase aunque se ve mas tranquilo, puede
tener explosiones de ira, causada por la afliccion consciente del deseo de
que su madre regrese. Cuando los padres regresan, desahoga sus
sentimientos, trayendo la furia y los resentimientos reprimidos a la

superficie.



- Fase de apartamiento: El nifo opta por reprimir sus sentimientos debido a
su continua intensidad y a su necesidad de calmar la tension interna. El
nino parece olvidar a su madre, de modo que cuando regresa a buscarle,
se muestra desinteresado por ella e incluso puede aparentar que no la

reconoce.

c) Edad Preescolar:
Los nifos suelen presentar un pensamiento supersticioso y magico respecto a
la enfermedad. Por ejemplo, pueden pensar que sus deseos tienen un efecto
sobre la realidad, por lo que pueden sentirse culpables creyendo que su
enfermedad es un castigo por haber deseado o hecho algo malo. Este
sentimiento de culpa puede inhibir el proceso de adaptacion, ademas de que
puede llevar al nino a sentirse rechazado por sus padres (Trianes, 2002).
Aparecen también temores de mutilacion, asociados a una comprension
confusa de la enfermedad, que puede avivarse con una operacion quirurgica.
Esto puede darse debido a que los ninos de esta edad aun no tienen una
comprension objetiva del cuerpo y sus partes como sistemas integrados y lo
entienden como una suma de o6rganos cuya relacion desconocen, creyendo
que todos son necesarios para vivir. Socialmente son mas activos con los
demas nifos, pero aun demuestran preocupaciones acerca de la relacion con
los adultos. Su desarrollo cognoscitivo aun no es suficiente para que
comprendan la necesidad de los procedimientos médicos. La mayoria
experimentan ira ante las injusticias percibidas y agresiones contra sus

cuerpos (Golden, 1988).

d) Edad Escolar:
En esta edad aunque los nifos muestran ya un pensamiento mas flexible, aln
persisten algunos de los miedos del periodo preescolar, por ejemplo, la
culpabilidad por la enfermedad. Comienzan a investigar las razones de su
enfermedad; se familiarizan con los términos médicos y suelen ser mas

participativos que los mas pequenos (Trianes, 2002).



Los ninos de ocho anos hasta la pubertad, se preocupan por el dominio de las

relaciones con sus semejantes (Golden, 1988).

Se puede decir entonces, que la relacion que existe entre la salud fisica y
la salud mental, es muy estrecha. Las experiencias que un nifo con enfermedad
cronica tenga alrededor de ésta, son decisivas tanto en su desarrollo fisico como
psicologico. De ahi, que las enfermedades cronicas en esta etapa, constituyan un
importante factor de riesgo en el desarrollo de patologias mentales o

perturbaciones psicologicas.

La atencion psicologica constituye una parte fundamental en el
tratamiento de la enfermedad croénica, por lo tanto, ésta debera brindarse
dentro de las instituciones o centros de salud donde los ninos acuden y/o dentro

de los albergues o instituciones sociales que apoyan a estos pacientes.

Tomando en cuenta lo anterior, y considerando que el cancer infantil
constituye la segunda causa de muerte en nuestro pais entre los 5 y los 14 afos
de edad, se deben dedicar esfuerzos en la formacion de profesionales de la salud
mental, que puedan atender las necesidades psicoldgicas de estos nifios y de sus
familias, dentro de las instituciones hospitalarias y/o sociales a las que acuden
cuando son tratados. Es asi, que la atencion psicologica debe formar parte del

tratamiento integral del nifo con cancer.



CAPITULO Il. ASPECTOS PSICOLOGICOS DEL NINO CON CANCER
Y SU FAMILIA

El cancer es un grupo de enfermedades, caracterizadas por el crecimiento
excesivo y descontrolado de células que invaden y danan tejidos y o6rganos
(Munoz, 1997).

El cancer en los nifios es diferente del que se presenta en adultos en varios
aspectos. La mayor parte de las neoplasias infantiles, ocupan estructuras de
organos o tejidos profundos, como médula oOsea, ganglios linfaticos, encéfalo,
rindn y células musculares; mientras que las de los adultos, se observan con mas
frecuencia en superficies expuestas a agresiones cronicas ambientales, como

piel, pulmones, membranas mucosas, entre otras (Weiss, 1997).

En orden de incidencia, la leucemia linfoblastica es el tipo de cancer mas
comun en los nifos, seguida de los tumores en Sistema Nervioso Central,

neuroblastoma, tumor de Willms y linfoma no Hodgkin (Cuadro 2).

La supervivencia del niflo con cancer ha mejorado en forma significativa
en los dltimos 20 afos, debido a los avances de la medicina y de los
procedimientos diagnosticos que permiten detectar casos de cancer de forma
temprana. En Estados Unidos de Norteamérica, el cancer infantil, tiene una
posibilidad de curacion de mas del 80% (Rivera, 2005). Sin embargo, en paises
como el nuestro, a pesar de que se cuenta con hospitales de tercer nivel, en
donde el personal médico y el equipo tecnologico, es de alta calidad, no toda la
poblacion tiene acceso a este tipo de servicios, ya que un gran niUmero de
personas no cuenta con recursos suficientes para pagar un servicio médico
privado o carece de un programa de seguridad social; asimismo, los servicios de
salud publica, son insuficientes y se ven rebasados por la poblacion que demanda
atencion. De hecho, actualmente 80% de los nifos con cancer, mueren debido a

que el tratamiento necesario no les es asequible (Pérez-Tamayo, 2003).



CUADRO 2. Tipos de cancer pediatrico y
porcentaje de incidencia
% en menores de

Tipo de cancer 15 afios

Leucemias 28.2

Leucemia linfoblastica (23.5)

Leucemia mieloide (4.7)
Sistema Nervioso Central 22.1
Neuroblastoma 7.9
Enfermedad de Wilms 6
Linfoma no Hodgkin 5.7
Linfoma de Hodgkin 3.6
Rabdomiosarcoma 3.6
Células germinales/gonadales 3.5
Retinoblastoma 3.2
Osteosarcoma 2.6
Sarcoma de Ewing 1.5
Hepatoblastoma 1.3
Carcinoma tiroideo 1.1
Melanoma 1.

Fuente: Pérez-Tamayo, R. (2003) El Cancer en México. El
Colegio Nacional.

Es asi, que actualmente en la Replblica Mexicana, el cancer infantil
representa la segunda causa de muerte entre los ninos de entre 5 y 14 anos de
edad (Herrera, 2000; Rivera, 2002; Méndez, 2005; Rivera, 2005;).

De los ninos que reciben un tratamiento oportuno, cerca de dos terceras
partes se tratan de manera eficaz y se curan con cirugia, radioterapia,
quimioterapia o con una combinacion de dichas modalidades (Weiss, 1997;
Sattler, 1998).

Al haberse comprobado que la reduccion de la masa tumoral se consigue
con quimioterapia, la cirugia ha dejado de ser el principal tratamiento de
muchos canceres del nifo; sin embargo, en muchas ocasiones, principalmente en
los casos de osteosarcoma, el tratamiento incluye la mutilacion de alguna
extremidad (Sierrasesumaga, Calvo, Villa-Elizaga y Canadell, 1992). Por lo tanto,

los efectos secundarios en el area fisica y psicologica, son considerables.



Por su parte, el tratamiento radioterapico ocasiona una morbilidad
inaceptable. Los efectos a nivel neurolégico pueden ser graves e irreversibles,
por lo que la radioterapia debe quedar reservada para cuando fracasen la cirugia
y la quimioterapia en el control del tumor; en caso de ser necesaria, debe ser
aplicada meticulosamente a fin de proporcionar la dosis eficaz mas baja

(Sierrasesumaga y cols., 1992).

La quimioterapia ha demostrado ser efectiva en el tratamiento de diversos
tipos de cancer, sin embargo, los efectos toxicos que produce son altos (Cuadro
3).

CUADRO 3. Efectos toxicos de la quimioterapia

Cronologia Cuadro Clinico
Vomito
Reacciones de alérgicas
Fiebre

Inmediata (horas o dias) Muerte del tejido

Fallo renal agudo

Inflamacion de las venas

Disminucion del calcio en el plasma sanguineo
Cistits hemorragica

Teratogenia

Disminucion de los globulos blancos (Leucopenia)
Disminucion de las plaquetas (Trombocitopenia)
Precoz (dias o semanas) Hiperglucemia

Disminucion del magnesio en el plasma sanguineo
Alopecia

Incoordinacion de movimientos de origen cerebelososo
Afeccidn de los nervios periféricos

Afecciones cardiacas

Retardada (semanas o Hipoacusia, sordera y/o trastornos del equilibrio

meses) Pigmentacion de la piel y de las uias
Destruccion de glébulos blancos, globulos rojos vy
plaquetas

Pérdida de la elasticidad pulmonar

Retraso del crecimiento

Tardia (meses o anos) Alteraciones gonadales

Alteraciones hepaticas

Carcinogénesis (cancer)

Fuente: Sierrasesumaga, L., Calvo, F., Villa-Elizaga, I|., Cahadell, J. (1992) Oncologia Pediatrica. Mc
Graw Hill




En la actualidad se trata de identificar qué tumores o neoplasisas no
requieren tratamientos prolongados de quimioterapia, a fin de alcanzar la
curacion sin efectos a largo plazo que pudieran repercutir en la calidad de vida
de los pacientes.

Se puede ver entonces, que no solo la enfermedad per se causa un severo
impacto en la vida del nifo, sino que también el tratamiento afecta la
estabilidad fisica y psicologica del menor, debido a los efectos secundarios que
conlleva. Ademas de dichos efectos, existe la incertidumbre del éxito o fracaso
del tratamiento, ya sea quimioterapia, radioterapia o cirugia, debido a que

ninguno asegura la erradicacion del cancer.

Se considera entonces, que el cancer infantil no es un estresor simple,
pues va acompanado de diversas situaciones que impactan en la vida emocional
del nino, tales como, repetidas y/o prolongadas hospitalizaciones, dolor (por la
enfermedad per se y/o por los procedimientos médicos), exploraciones médicas,
ingesta de medicamentos, restriccion de actividades cotidianas, cuidados
especiales, cambios de dieta, cambios en la dinamica familiar y principalmente
un riesgo latente de morir (“el hospital”, confronta con la muerte simbdlica o
real). Por lo tanto, los nifos que enfrentan una enfermedad como el cancer,
estan en riesgo de sufrir desajustes psiquicos, que incluso los pueden llevar a
desarrollar patologias severas (Wicks-Nelson e Israel, 1997; Trianes, 2002;
Méndez, 2005). Al respecto, se ha visto que la incidencia de trastornos
psiquiatricos en esta poblacion es mas elevada que en la poblacion general (15 'y

6% respectivamente) (Marcelli y Ajuriaguerra, 1996).

En un estudio realizado por Rait, Jacobsen, Lederberg y Holland (1988), en
el que se atendieron a 58 ninos con diferentes tipos de cancer (referidos al
servicio de psiquiatria, por el departamento de pediatria del Memorial Sloan-
Kettering Cancer Center), se encontréo que el 90% de ellos, presentaban

diagnosticos tales como, trastorno de adaptacion, trastorno mental de tipo



organico, trastorno de ansiedad por separacion y depresion mayor, siendo el

trastorno de adaptacion el de mayor prevalencia (52%).

En otras investigaciones se han reportado trastornos emocionales y
conductuales, tales como ansiedad, depresion, conductas regresivas Yy
aislamiento, entre los niflos con cancer. Se ha visto que estas reacciones
emocionales son mas comunes al inicio del tratamiento (Steinherz y Simone,
1998).

La ansiedad y la angustia que los ninos pueden sentir desde que saben cual
es su condicion y durante los periodos de hospitalizacion, pueden ser elevadas
(Adams-Greenly, 1991).

A pesar de lo anterior, durante mucho tiempo, la atencion del nifio con
cancer se centré fundamentalmente en curar su enfermedad fisica con farmacos
y cirugias, dejando en un plano secundario los aspectos psicoafectivos,
sociofamiliares y el tan delicado e importante manejo del dolor. Pero a partir de
los hallazgos mencionados, de unos cuantos anos a la fecha, se ha logrado tener
una mayor conciencia de las necesidades socioafectivas del nifo enfermo, a
partir de lo cual se estan haciendo esfuerzos dirigidos no solo a la “cura”, sino

también al “alivio” del nifo con cancer.

Sin una intervencién psicologica adecuada y oportuna, dichas reacciones
pueden presentarse durante la hospitalizacion y aun continuar después de ésta
(Golden, 1988).

O’Dougherty y Brown (1990), encontraron que los factores que influyen en
el impacto de la enfermedad y en las reacciones emocionales que el nino tenga

hacia ésta, son:

v Edad del nifo y nivel de comprension que tiene de su enfermedad.



Severidad, duracion, sintomatologia y visibilidad de la enfermedad.
Tipo y extension de las intervenciones médicas.

Calidad de las relaciones familiares.

NN

Caracteristicas del nifo y de los padres que puedan ayudar a manejar
con éxito las situaciones que se vayan presentando durante la

enfermedad.

En concordancia con lo anterior, Steinherz y Simone (1998) mencionaron
que la forma en la que cada nino maneja o afronta la enfermedad, depende en
gran medida de su edad, tipo de cancer que padece, sintomas, personalidad,
inteligencia, experiencias previas de enfermedad, contexto en el que se ha
desarrollado, asi como de la interaccion que tenga con sus padres, y de como

ellos a su vez, afronten la enfermedad.

Se puede decir por tanto, que no existe una forma Unica de afrontar el
cancer infantil. La adaptacion a éste deber ser considerada como un proceso
dinamico y flexible que depende de variables personales del nifo, otras que son
propias de la enfermedad, asi como de variables ambientales (Bearison y
Mulhern, 1994):

- Variables personales: dependen de la edad del nifo, su nivel de desarrollo
psicoevolutivo con las metas cognitivas, motoras y sociales que debe alcanzar
en cada etapa y el grado de comprension de la enfermedad, favorecido o no

por la actitud ante la comunicacién del diagnéstico.

- Variables propias de la enfermedad: tipo de cancer, pronostico y fase de la
enfermedad, con etapas diferenciadas; diagndstico, tratamiento, recaidas o
recurrencias y desenlace: la supervivencia o muerte del nino y el duelo de la

familia.

- Variables ambientales: la adaptacion de cada miembro de la familia a cada

etapa de la enfermedad, las caracteristicas del funcionamiento familiar, la



presencia de otros estresores concurrentes, el apoyo social y economico que

ésta tenga y el medio sociocultural.

Se ha podido detectar que las complejas situaciones personales, médicas y
terapéuticas a las que se enfrentan tanto los pacientes como sus familiares, los
hacen mas susceptibles al desarrollo de problemas y complicaciones psicologicas
y/o sociales y, a una franca disminucién en su calidad de vida, principalmente

durante ciertas etapas o momentos de la enfermedad (Méndez, 2005).

Se ha sefnalado que la noticia del diagndstico, el tratamiento per se, las
recaidas, la fase de vigilancia, asi como cuando los nifios quedan fuera de
tratamiento, son momentos dentro del proceso de enfermedad, donde se pueden

presentar diversas reacciones psicoldgicas en el nifo y su familia (Cuadro 4).

CUADRO 4. Fases del cancer infantil y posibles aspectos psicosociales

FASE POSIBLES ASPECTOS PSICOSOCIALES

DIAGNOSTICO Impacto, incredulidad, negacion.
Ansiedad, enojo, hostilidad, sentimientos de persecucion o de
culpa, depresion.

TRATAMIENTO Miedo a la recaida

e Cirugia Sentimiento de pérdida o de duelo por el cambio en la imagen
corporal. Intentos por posponer o evitar la cirugia.

e Radioterapia Miedo a los aparatos radioldgicos y a los efectos colaterales.

e Quimioterapia Miedo a los efectos colaterales o a los cambios en la imagen
corporal. Ansiedad

FASE DE VIGILANCIA | Aspectos relacionados con volver a actividades cotidianas.
Miedo a recaer.

RECAIDA Impacto, incredulidad, negacion, ansiedad, enojo, depresion.
FUERA DE Miedo al abandono; miedo a la muerte. Ira.
TRATAMIENTO Duelo anticipatorio. Aceptacion.

Adaptado de: Sattler, J. (1998) Clinical and Forensic Interviewing of Children and Families. Jerome M.
Sattler, Publisher, Inc.




En los siguientes parrafos se hace mencion de las reacciones psicologicas
que diferentes autores han detectado tanto de nifos como en sus familiares
durante los diferentes momentos de la enfermedad, asi como los objetivos

psicoterapéuticos que se persiguen en cada uno de éstos.

A. DIAGNOSTICO

El diagnostico de cancer presupone una amenaza para la vida equiparable
a una sentencia de muerte. Esta amenaza a la supervivencia puede ser
interpretada de formas diferentes (desafio, amenaza que puede o no ocurrir,
dano ya infligido o negacion de tal amenaza) que daran lugar a distintos tipos de
estilos de adaptacion: espiritu de lucha, evitacion o negacion, fatalismo o
aceptacion estoica, desesperanza y desamparo o preocupacion ansiosa (Méndez,
2005).

En los niflos son comunes los sentimientos de confusion, miedo, enojo,
culpa y/o depresion, desde el momento en que son diagnosticados e ingresan al
hospital (Adams-Greenly, 1991).

En la mayoria de los casos, la noticia del diagnoéstico causa en los padres
un gran impacto emocional, generandose sentimientos de miedo, incertidumbre,
desesperanza, pérdida (de salud, de control, etc.), soledad y de culpa, entre
otros (Huerta y Corona, 2003). Muchos padres se comienzan a plantear el dilema
de cuanto tiempo deben dedicar al nifio enfermo y cuanto a sus hijos sanos
(principalmente cuando son pequenos). Pueden incluso perder la confianza en sus
habilidades parentales y se culpan de la enfermedad del nifo (Die-Tril y Stuber,
1998).

Por otro lado, se presentan cambios en la dinamica familiar, relativos a los

roles de cada miembro, a la economia, al area laboral, etc., por lo que toda la



familia puede sufrir una gran ansiedad y abordar tanto sus rutinas diarias, como
las referentes a la enfermedad y tratamiento, con un nivel de estrés
considerable. Cada miembro debera realizar su propia adaptacion a la
enfermedad y ajustarse a los cambios en el funcionamiento familiar que ésta

exige en diferentes etapas (Wicks-Nelson e Israel, 1997).

La intervencion psicologica en el momento del diagnostico tiene como uno
de sus objetivos, identificar qué nifios y qué familias se encuentran en riesgo de
desarrollar una patologia severa o de tener problemas de adaptacion a la
enfermedad, con lo cual se pueden prevenir trastornos psicologicos posteriores
(Adams-Greenly, 1991).

Otro de los objetivos de la intervencion psicolégica durante el diagnostico
(y de hecho durante todo el proceso de enfermedad), es clarificar a los padres y
al nifo, la informacion que el médico ha proporcionado acerca de la enfermedad
y el tratamiento. Se ha comprobado que en la medida en la que se tiene
informacion respecto a la enfermedad y el tratamiento, hay una mayor
adherencia a éste, y la adaptacion a la enfermedad y a la hospitalizacion, es

menos complicada (Méndez, 2005).

Sin embargo, hay casos en los que los padres no desean decirle al nino que
tiene cancer y optan por ocultarle informacion o por darle informacion falsa. Los
estudios realizados confirman que los nifios con cancer, incluso los mas
pequenos, tienen conciencia de que su enfermedad reviste una gravedad
especial. Pero a la vez, cuando se percatan que los adultos ocultan algo o no les
dicen la verdad, se produce un fenomeno llamado “pretension mutua” o
“conspiracion del silencio”, mediante el cual se impide que el nifho pueda
comunicar sus temores, ocasionandole sentimientos de soledad, desconfianza y
resentimiento, asi como conductas hostiles y de rechazo ante los procedimientos
médicos, la hospitalizacion y otros aspectos relacionados con la enfermedad

(Méndez, 2005; Steinherz y Simone, 1998). Ante esto, la funcion del psicologo es



la de sensibilizar a los padres acerca de las desventajas que existen de no hablar
con la verdad a sus hijos y de ocultarles informacion, explicandoles que si esto se
hace, el nifo dependera de su imaginacion para explicarse lo que le esta
pasando, generandose angustia y miedo, lo que a su vez provoca que disminuya
la capacidad para adaptarse y entender lo que esta pasando (Rodea, Scherer y
Sanchez, 1997).

En resumen, se ha visto que si la intervencion psicologica se lleva a cabo
desde que se da el diagnostico, los recursos del nifio y de su familia se
potencializan y pueden estar en mejores condiciones para elaborar las pérdidas,
lo cual se ve reflejado en una reduccion significativa de la ansiedad y/o la
depresion; ademas, hay una mejor adaptacion a la enfermedad, mayor
adherencia terapéutica y en general, se observa un mayor bienestar emocional,

aun cuando las condiciones fisicas no son buenas (Méndez, 2005).

B. HOSPITALIZACION

Los nifos y adolescentes que padecen cancer, tienen que hospitalizarse
repetidamente y en algunas ocasiones por largos periodos de tiempo. A mediados
de la década de los afos cincuenta comenzo a reconocerse la importancia de las
reacciones psicologicas del nifio ante una hospitalizacion y una operacion
quirurgica. Los investigadores senalaron que la mayoria de los nifos
experimentaban reacciones de estrés y ansiedad de leve a extrema, durante y
tras la hospitalizacion, y que muchos presentaban problemas de comportamiento

tras una operacion quirdrgica (Wicks-Nelson e Israel, 1997).

Méndez y Ortigosa (1997, citado en Trianes, 2002) sefalaron los siguientes

estresores relacionados con la estancia hospitalaria:

e El entorno hospitalario.



e La ruptura del ritmo cotidiano de vida.

e La pérdida de autonomia e intimidad (nifos en edad escolar vy
adolescentes).

e Temor a la separacion de los padres (comun en ninos de 1 a 7 afos).

e El estrés de los padres por la hospitalizacion, el cual influye sobre la

propia respuesta del nino.

Se ha senalado que la hospitalizacidon (que incluye el estrés asociado a los
procedimientos médicos y la cirugia), independientemente del estrés asociado a
la enfermedad, puede presentar consecuencias inmediatas en ciertos ninos
durante el tiempo que dura la estancia en el hospital y después de ella. Algunos
de estos sintomas son: pesadillas, trastornos de suefno, cambios de conducta,
temores y miedos a la separacion de los padres, problemas alimenticios y
depresion (Die-Trill y Stuber, 1998).

Por otro lado, el trastorno de ansiedad debido a enfermedad médica y el
trastorno de ansiedad por separacion, se han identificado como unos de los

problemas mas comunes en los nifios hospitalizados (Rait y cols. 1988).

Se han encontrado diferentes variables que subyacen a estos
padecimientos, entre las cuales se encuentran: el tiempo que los padres estan
con el nino en el hospital, el tiempo total de hospitalizacion, la imposicion de los
procedimientos médicos, el dolor fisico real que experimenta, el tiempo en que
permanece confinado a la cama, la preparacion previa que se le proporcione
para ingresar al hospital, las actividades que realice mientras se encuentre
hospitalizado y los recursos psicolégicos con los que cuente (fuerza del “yo”)
(Trianes, 2002).

Por otra parte, se ha puesto de manifiesto la importancia de permitir la
estancia de la madre (o cuidador principal) en el hospital, con el fin de evitar la

ansiedad aguda, la cual resulta muy negativa tanto para el equilibrio psicoldgico



del nino como para sus posibilidades de lucha activa contra la enfermedad

(Marcelli y Ajuriaguerra, 1996).

De lo anterior, se ha determinado que la psicoterapia puede ayudar a los
ninos con cancer a afrontar sus miedos y preocupaciones acerca de sus cambios
fisicos, las reacciones de familiares y/o amigos, los efectos colaterales de los
tratamientos y del dolor de los procedimientos médicos. La psicoterapia reduce

la ansiedad y da al nino mayor sentimiento de auto-control (Golden, 1988).

Dentro de la estancia hospitalaria del nifio, la psicoterapia a través del
juego, es una oportunidad que se le da para que exprese sus sentimientos y
problemas por medio de éste (Axline, 1975). El juego también sirve como
herramienta para solucionar conflictos en los nifnos, es la mejor alternativa para

obtener un equilibrio saludable (Golden, 1988).

Se debe tener en cuenta, que el trauma que causa la enfermedad, puede
disminuir (por lo menos temporalmente) la capacidad de juego del nino. La
voluntad y la capacidad empatica del psicoterapeuta, para entrar en el juego del
nino, es un factor de suma importancia para que el nino pueda utilizar al juego,
como una herramienta para resignificar o elaborar la enfermedad (Sourkes,
1998).

La intervencion psicoldgica con ninos hospitalizados varia con base en la
edad del nifo, tipo de enfermedad, duracion de la estancia hospitalaria,
experiencias previas de hospitalizacion, cronicidad de la enfermedad,
temperamento del nifo, relacion actual y anterior del nifio con sus padres y

procedimientos médicos especificos (Trianes, 2002).

Golden (1988), plantean dos tipos de terapia para ninos hospitalizados:

terapia de juego individual y terapia de juego grupal.



En la terapia de juego individual se enfatiza la relacion adulto-nifo. Esta
modalidad de terapia, puede tener mas valor para el nifo que ha tenido
dificultades emocionales antes de llegar al hospital y/o para aquél que enfrenta
una hospitalizacion prolongada. Lo mismo se sugiere para nifos con

enfermedades cronicas o con una enfermedad terminal o progresiva.

Por otro lado, en la terapia de juego de grupo se da gran importancia
tanto a la relacion adulto-nino como a la relacion nifo-nino. Ambos tipos de
relacion son importantes para la adaptacion saludable del nifo a la
hospitalizacion. El desarrollo de estas relaciones puede ayudar cuando se
necesita consuelo y seguridad. Para los ninos en edad escolar, las interacciones
que se establecen con pares, son mas importantes que las que se forman con los
adultos. Este tipo de terapia ayuda a remover los obstaculos para la expresion de
sentimientos y es la mas indicada para ninos de 40 5 afnos, para prevenir que se
sientan aislados socialmente y para reforzarlos a aprender habilidades sociales
desde una edad temprana. Asimismo, la interaccion con niflos que ya han
experimentado algln procedimiento médico o cierto tipo de experiencias, puede

ser de gran ayuda para el niflo que se encuentra en la misma situacion

La atencion psicoterapéutica durante la hospitalizacién, le da al nifo la
oportunidad de expresar sus sentimientos y de obtener una comprension mas
clara de lo que esta viviendo, lo cual ayudara a que el sufrimiento causado por la

enfermedad disminuya.

C. TRATAMIENTO ONCOLOGICO

Desde que el nifno ingresa al hospital, se enfrenta durante periodos
prolongados de tiempo, a diversos procedimientos médicos los cuales a la
mayoria de los nifos les resultan muy dolorosos o amenazantes, tales como
puncion lumbar, aspirado de médula, venopunciones, etc. Dichos procedimientos

pueden provocar ataques de ansiedad, panico, comportamiento pasivo indefenso



y conductas regresivas (por ejemplo: chuparse el dedo, perder el control de

esfinteres, etc.) (Adams-Greenly, 1989).

Las constantes hospitalizaciones, la radiacion, la quimioterapia, los
constantes estudios y las diversas situaciones que subyacen al cancer, interfieren
en gran medida el desarrollo normal del nino, lo que se ve reflejado en

problemas fisicos, psicologicos, sociales o académicos (Die-Trill y Stuber, 1998).

Los niflos mas pequeios reportan mayor ansiedad con los procedimientos
médicos y suelen pensar que el doctor o las enfermeras los estan castigando por
algo malo que hicieron. Ademas, algunos nifos llegan a pensar que los
procedimientos médicos les causaran la muerte. Las atribuciones acerca del
tratamiento estan relacionadas con el nivel cognitivo de cada nifo (Die-Trill y
Stuber, 1998).

Por otro lado, el tratamiento para el cancer afecta el sentido de dominio
del mundo, que los nifnos van adquiriendo durante sus primeros anos de vida.
Para los ninos en escolar, el tratamiento puede afectar su sentido de control
sobre su propio cuerpo y en los adolescentes, puede afectar su sentido de
identidad. De hecho, es muy comun que los nifos en tratamiento dejen de
comer, ya que esto les hace sentir que aun tienen el control sobre la situacion
(Die-Trill y Stuber, 1998).

Asimismo, el tratamiento suele alterar la apariencia fisica de los
pacientes, lo cual constituye un recordatorio constante de la enfermedad. Estos
cambios en la apariencia fisica, provocan que el nifio se sienta diferente a sus
pares, lo que puede provocar verguenza, aislamiento social y conductas
regresivas. Esto a su vez, puede afectar severamente su autoestima (Die-Trill y
Stuber, 1998).



El dolor puede estar provocado por la malignidad de la enfermedad, por la
invasion del cancer a organos y tejidos, asi como por los procedimientos médicos
y por los efectos secundarios del tratamiento oncologico. Un elemento
caracteristico en la experiencia del dolor es su aspecto estrictamente personal,
que interfiere en la calidad de vida del nifo con cancer. Aunado a este dolor, se
encuentra el sufrimiento ocasionado por el aislamiento hospitalario, pérdidas por
mutilacion, cambios en las situaciones sociales y familiares y, con frecuencia por

el temor a morir (Méndez, 2005).

Debido al dolor y a la ansiedad causada por los procedimientos médicos
invasivos y por el desconocimiento que los nifios tienen sobre éstos, es comun
que se muestren aprensivos y que rechacen abiertamente que les sean
practicados dichos procedimientos. Incluso se llegan a presentar fantasias de que
perderan toda su sangre, que el dolor les sera insoportable, que seran mutilados

por la aguja o que moriran a causa del procedimiento (Die-Trill y Stuber, 1998).

El estado emocional del paciente con cancer puede influir intensamente
en la percepcion del dolor. El temor, la ansiedad, los cambios en la imagen
corporal, el aislamiento social o la restriccion de actividades, entre otras

situaciones, pueden afectar la intensidad del dolor (Weiss, 1997).

Por lo anterior, es muy importante que al nifo se le explique en qué
consisten los diversos procedimientos médicos, previo a que los experimente.
Incluso, se ha puesto de manifiesto, que el hecho de que un nifo pueda
manipular objetos reales como una jeringa, catéteres, portacads, y otro tipo de
instrumental médico, ayuda a que su ansiedad disminuya en el momento que le

es realizado el procedimiento (Steinherz y Simone, 1998).

Existen diversas técnicas, que tienen como objetivo controlar el dolor,
disminuir la ansiedad y ayudar a que el niflo recupere o aumente la percepcion

de control o dominio. Cabe sefnalar que estas técnicas son aplicadas dependiendo



de la edad del nino y de sus capacidades cognitivas (Steinherz y Simone, 1998). A

continuacion se describen algunas de ellas:

v DISTRACCION: Es una técnica que se caracteriza en dirigir la atencion del
nino a estimulos diferentes de la situacion temida, durante la aplicacion de
procedimientos médicos. Implica respiracion profunda, jugar con mufecos o
platicar con otra persona mientras le es realizado el procedimiento. Puede
ser aplicada a ninos a partir de 2 anos. Ayuda a disminuir la ansiedad y la

experiencia de dolor (Golden, Gersh y Robbins, 1992).

v JUEGO MEDICO Y PSICOPROFILAXIS: Es una técnica en donde al nifio se le da
la oportunidad de conocer los procedimientos médicos o quirdrgicos a los que
se va a ser sometido. El nino debe realizar los procedimientos con munecos
(inyectarlos, ponerles sondas, catéteres, vendas, etc.) manipulando el
instrumental médico que se utilizara y si es posible visitando el lugar donde le
sera realizado el procedimiento. En el caso de cirugias, se debe ensenar al
nino qué parte de su cuerpo es la que sera intervenida. Ademas este tipo de
juego, da la oportunidad para que el nifo sepa qué esperar de la
hospitalizacion y del tratamiento, vaya elaborando la experiencia, se reduzca
la incertidumbre y por lo tanto disminuyan sus niveles de ansiedad. Si un nino
selecciona jugar con juguetes simbolicamente cargados de contenido médico,
se estimularan los pensamientos y fantasias sobre los procedimientos del
hospital que se encuentran proximos. Al experimentar estos pensamientos e
imagenes, el nifo es capaz de desarrollar una visidbn mas diferenciada del
estimulo que teme y de crear mecanismos de auto-seguridad para enfrentarse
a las tensiones que evoca el estimulo. El juego médico permite la
confrontacion activa de las fantasias temidas mediante la exploracion y la

manipulacion de los instrumentos y materiales médicos (Golden, 1988).

v JUEGO DE ROLES: A través de esta técnica, los nifos pueden enfrentarse con

antelacion a diversas situaciones, como cirugias, reacciones de la gente ante



la apariencia del nino, etc., pero en un ambiente seguro como es la terapia.
Esto ayuda a los ninos a disminuir la ansiedad y a elaborar estrategias de

afrontamiento mas adaptativas (Golden y cols., 1992).

v RELAJACION A TRAVES DE TECNICAS DE RESPIRACION E IMAGINERIA: Se le
ensefna al nino a respirar profundamente y a exhalar haciendo sonidos, con el
fin de que se encuentre mas relajado y pueda controlar la ansiedad que le
provocan los procedimientos médicos. En la imagineria, al nifio se le ensefan
técnicas que lo inducen a sumergirse en la fantasia, distrayendo su atencion
del estimulo doloroso, lo cual ayuda a reducir el miedo, el dolor y la
ansiedad. Ambas técnicas se pueden combinar para obtener resultados mas
eficaces (Golden y cols., 1992). Las técnicas para el control del dolor, de
preferencia se ensefan cuando los padres estan presentes, de esta forma

ellos pueden ayudar al nifo a ponerlas en practica.

v PSICOPROFILAXIS QUIRURGICA: Consiste en explicar al nifio en qué consistira
la intervencion o cirugia, qué le van a hacer, qué pasa con la anestesia, qué
va a pasar cuando despierte, qué parte de su cuerpo va a ser intervenida, etc.
Se pueden utilizar mufnecos, escenarios a escala, dibujos, fotografias, etc.,
para que el nifo conozca y practique anticipadamente la cirugia (Steinherz y
Simone, 1998).

Cabe senalar que se deben hacer evaluaciones durante todo el curso del
tratamiento para identificar el sufrimiento que pueda tener un componente
psicologico y para identificar el sufrimiento psicologico que se origina como
resultado del dolor crénico. La intervencion psicoldgica, esta disenada para
mejorar la calidad de vida y contribuir a obtener resultados positivos en el

manejo del dolor (Zilberfein y Hurwitz, 2003).

Con la intervencion psicoldgica que se da alrededor de los procedimientos

médicos (p.e. aspirado de médula o6sea, puncion lumbar, venopuncién) vy



alrededor del tratamiento mismo (quimioterapia, radioterapia o cirugia), el nifo
tiene una mejor comprension de la situacion, asi como herramientas que le
permiten lidiar con el dolor y con la ansiedad que el tratamiento le puede

provocar.

D. VIGILANCIA

El avance en el tratamiento para la cura del cancer, ha permitido mejorar
la expectativa de vida en los pacientes. Sin embargo, este éxito ha traido nuevos
problemas para los pacientes. En muchos casos los efectos secundarios o
colaterales del tratamiento, son irreversibles (amputaciones, problemas en el
crecimiento, dano neuroldgico debido a la radioterapia, desajustes hormonales,
entre otras). Asimismo, se presentan problemas de aprendizaje, problemas de
adaptacion tanto en la escuela como en el ambito familiar y en la socializacion
(Die-Trill y Stuber, 1998).

En un estudio realizado por Méndez (2002), se encontré que de una
muestra de 325 pacientes en vigilancia de diversas patologias oncolodgicas, se
presentaron como principales complicaciones: problemas en desarrollo de
habilidades escolares, trastornos del aprendizaje, de la lectoescritura o de las
matematicas, bajo rendimiento escolar en aproximadamente 60% de los casos,
alteraciones en la adquisicion del lenguaje cuando el nifo inicié su padecimiento
antes que la expresion del lenguaje. Estos datos pueden relacionarse con la
neurotoxicidad y ototoxicidad de la quimioterapia o de la radioterapia, a las
limitaciones de estimulacion del medio ambiente familiar, problemas en la
ensenanza escolar, etcétera; con relacion a los trastornos de ajuste psicologico y
social, se observo que este problema se presenta en una proporcion baja, solo
25% de los casos registran problemas en la integracion e interaccion social, con
los amigos, noviazgo, etcétera. Esto se observa en la mayoria de los casos de los
ninos que fueron sometidos a cirugia radical, como son los casos de

retinoblastoma o de osteosarcoma. El problema que se mantiene en 90% de los



casos es que los padres, y en general la familia, les limita con sobreproteccion,
exceso de cuidados fisicos, no les permiten adquirir con facilidad la
independencia y autonomia que favorece su desarrollo como individuo, una vez

que han logrado vencer a la enfermedad.

Por lo tanto, la atencion psicologica que se brinda al niflo con cancer, no
se limita solo al periodo en el que la enfermedad esta presente y el nifo se
encuentra dentro de un esquema de tratamiento médico, sino que debe
extenderse a la fase de vigilancia, ya que como se menciond, los efectos
psicologicos que la enfermedad y el tratamiento dejan en el nifio y la familia, son

variados.

La atencion psicologica en esta fase tiene como objetivo proporcionar
herramientas tanto al nifo como a su familia, para lograr una readaptacion
familiar, social, académica, econoémica y sobretodo personal, después de haber

vivido con el cancer.

E. FUERA DE TRATAMIENTO

Los ninos que se enfrentan a condiciones de una muerte inminente (fuera
de tratamiento), tienen necesidades psicoldgicas muy particulares. En un estudio
realizado por Wolfe, Grier, Klar, Levin, Ellenbogen, Salem-Schatz, Emanuel y
Weeks (2000), describieron algunas de las caracteristicas de nifos con cancer
terminal, durante el Ultimo mes de vida. Estos investigadores observaron que la
mayoria de los nifos ya no jugaba o tenian poca o nula oportunidad para
involucrarse en actividades que los distrajeran. Muchos eran nifos tristes e
intranquilos. Otros nifos eran descritos por sus padres como temerosos. También
se observd, que los nifos que murieron por complicaciones relacionadas con el

tratamiento, mostraron tener una pobre calidad de vida.



Para el psicologo, el cuidado y la ayuda que pueda brindar a los nifios
fuera de tratamiento y a sus familiares, es crucial para recordar que los ninos
continGian siendo nifos a pesar de la enfermedad, las heridas y del proceso de
muerte. Para que este trabajo sea posible, es necesario entender las diferentes
etapas de desarrollo del nifo y como éstas interactian o influyen en el concepto
de enfermedad, muerte y duelo, ya que las diferentes concepciones que tengan
los nifos acerca de éstos temas, estan directamente relacionada con sus
habilidades cognoscitivas (Jones y Weisenfluh, 2003). Sin embargo, sea cual sea
el nivel cognoscitivo del nifio, la respuesta emocional del nifio con cancer ante la
muerte inminente, es dificil (Massera Spinetta, Jankovic, Ablin, D’Angio, Van

Dongen-Melman, Eden, Gentil, Mulhern, Oppenheim, Topf y Chesler, 1999).

Cuando se logra llevar a cabo un trabajo psicoterapéutico con los
pacientes que se encuentran al borde de la muerte, la sensacion de
incertidumbre o vacio que acompana a la crisis existencial experimentada por
esta situacion, puede ser mejor tolerada. La comprension, entendimiento y
empatia son las herramientas esenciales para crear un “ambiente de
contencion”, el cual puede llevarse a cabo hasta en las circunstancias mas
dificiles (Garrett y Weisman, 2001).

Frecuentemente suele asumirse que los nifos gravemente enfermos no
sienten curiosidad por la muerte, que no piensan en ella o que no sienten nada al
respecto. Sin embargo, se ha visto que incluso nifnos pequenos sienten temor
hacia la muerte y suelen tener fantasias al respecto. Por otro lado, hay nifos a
los que les preocupa profundamente no sélo como les va a afectar la muerte,
sino también su propio bienestar y el de aquellos que los cuidan (Die-Trill y
Lopez, 2000).

El temor a la expresion de sentimientos esta muy arraigado en muchas
culturas occidentales, en donde llorar se considera signo de debilidad; expresar

tristeza y dolor, es sefal de inseguridad, asi como la expresion de ira, esta



relacionada con inestabilidad emocional. La ansiedad ante la muerte involucra
muchas de estas emociones. Por ejemplo, el enojo o la ira es una emocion muy
comUn y puede darse como una reaccion normal ante la enfermedad o las
pérdidas. Inicialmente, el enojo puede actuar como una barrera protectora, la
cual ayuda a tener o a conservar la energia necesaria para enfrentar el proceso
de muerte. Pero cuando esta emocion permanece por mucho tiempo, puede
tener un impacto negativo en las relaciones con los demas. Durante la
enfermedad, el enojo y la hostilidad que se deriva de éste, puede expresarse en
diferentes formas, por ejemplo, conducta agresiva, aislamiento, agresion pasiva

y negacion (Zilberfein y Hurwitz, 2003).

Se ha observado que en la reaccion de duelo anticipatorio, los nifios que se
encuentran ante una muerte inminente y que no han tenido una buena
comunicacion con su familia y no han recibido apoyo psicologico durante el
proceso de enfermedad, tienden a distanciarse de su familia y del personal
hospitalario cuando se acerca el momento de su muerte. En contraste, aquellas
familias en las que ha habido sinceridad acerca de la situacion médica, y/o en
donde se ha llevado un trabajo psicoterapéutico con el nifo y/o con sus
familiares, este distanciamiento suele ser menor, de modo que los ninos tienden
a permanecer afectivamente mas cercanos a sus padres y cuidadores (Die-Trill y
Lopez, 2000).

Cada estrategia de enfrentamiento que la familia haya utilizado
previamente, ya sea positiva o negativa, probablemente se exacerbara durante
el periodo de crisis causado por la inminente muerte del nino. Los familiares
necesitan recibir apoyo para el cuidado del nifo, pero también para manejar sus
sentimientos. También es necesario que se les diga la verdad acerca de las
condiciones fisicas y psicologicas del nifo. Por lo tanto, los padres, hermanos y
otros familiares, requieren espacios para expresar sus sentimientos y donde

puedan sentirse acompanados en la toma decisiones (Massera y cols., 1999).



Los ninos que se encuentran al final de sus vidas, necesitan expresar sus
sentimientos, pensamientos, necesidades, preferencias, esperanzas y miedos. El
psicologo, por tanto, debe ser capaz de usar tanto intervenciones de tipo verbal
asi como otras modalidades expresivas (dibujo, modelado con barro o plastilina,
etc,) que ayuden al nino a identificar y expresar sus sentimientos (Jones y
Weisenfluh, 2003).

Asimismo, el motivo de muerte debe ser explicado claramente y alejado
de la responsabilidad del nino, asegurandole en todo momento que ni sus
pensamientos, ni sus conductas han producido la enfermedad y la condicién de

muerte (Die-Trill y Lopez, 2000).

Siempre que sea posible, el equipo de psicologia debe trabajar con los
nifos fuera de tratamiento, para que mueran sin dolor fisico, miedo, falta de
suefo, entre otros sintomas relacionados con la enfermedad o ansiedad y en
general, para ayudarlos a aliviar su sufrimiento y potenciando asi la calidad de
vida. Cualquiera que sea el estado del nino entrando a la fase terminal de la
enfermedad, es esencial que reciba un adecuado apoyo médico, psicologico y
espiritual y que el nifio en ningln punto se sienta abandonado por el equipo de
salud (médicos, enfermeras, psicologos, trabajadoras sociales, etc.) o por sus

familiares (Garcia, 1997; Massera y cols., 1999; Jones y Weisenfluh, 2003).

Por su parte, Bartel, Engler, Natale, Misra, Lewin y Joseph (2000),
propusieron 4 derechos basicos de los nifos enfermos y de sus familiares, los
cuales les ayudan a lograr un mayor bienestar emocional:

1) Recibir informacion precisa y oportuna acerca de la condicion de salud del
nino.

2) Proveer tanto a niflos como a familiares de un espacio seguro y calido para la
expresion de sentimientos.

3) Recibir apoyo emocional y psicosocial.

4) Dar a los familiares la opcion de ser contenidos en los Ultimos momentos de

vida del nifo, por alguien capacitado.



F. INTERVENCION CON PADRES

Desde que un niio es diagnosticado con cancer, la dinamica de la familia
cambia radicalmente. Las rutinas, la economia, las actividades, las relaciones
entre sus miembros, los roles que cada uno de ellos desempena, entre otras
cosas, sufren importantes modificaciones. En la mayoria de los casos, uno de los
padres es quien se encuentra fisicamente mas cerca de su hijo durante el
proceso de enfermedad, ya que el otro, generalmente es quien se dedica a
trabajar. Ambos padres (pero principalmente el que pasa la mayor parte del
tiempo con su hijo), se encuentran dia a dia, enfrentando diferentes situaciones
estresantes relacionadas con la enfermedad, por lo que no se puede desestimar
el papel que ellos desempenan en el tratamiento y en la forma en la que los
nifos reaccionan ante el cancer y lo enfrentan. De ahi, que se derive la
importancia de tener un trabajo psicoterapéutico activo con los padres, ya que
se ha demostrado que el estado emocional de éstos, influye significativamente
en el de sus hijos (Sourkes, 1998).

Por ejemplo, se ha visto que la presencia de los padres durante los
procedimientos médicos, puede reducir significativamente la ansiedad en los
ninos; sin embargo, si los padres se muestran angustiados ante dichos
procedimientos, también pueden empeorar la situacion. Principalmente al
comienzo del tratamiento, los nifos no confian en los médicos, enfermeras o
psicélogos, su fuente principal de seguridad y confianza, son sus padres, asi que
el estado de animo que éstos Ultimos presenten, se vera reflejado en el nifo
(Die-Trill y Stuber, 1998; Miller, 1998).

El tipo de trabajo psicoterapéutico que se haga con los padres, varia segun
las necesidades y caracteristicas que presentan. El trabajo puede solamente
limitarse al momento en el que los nifos son diagnosticados con cancer, ya que
pueden mostrar recursos importantes que les ayudaran a adaptarse a la

enfermedad rapidamente. Otro tipo de atencion, puede estar centrada en un



punto especifico del manejo del nifo. También se puede brindar una psicoterapia
periodica, de forma individual o en pareja. Cualquiera que sea el marco de
trabajo, las reacciones que los padres tienen hacia la enfermedad del nino y el
impacto en su matrimonio y/o en su familia, es lo que dictara los objetivos de la

atencion psicologica (Sourkes, 1998).

Por otro lado, se ha observado que el que cuenten con el apoyo de otros
padres que se encuentren en la misma situacion, a través de grupos de
autoayuda, grupos psicoeducativos o de grupos psicoterapéuticos, ayuda a
disminuir su sentimiento de aislamiento y les ayuda a aprender nuevas

estrategias de afrontamiento (Adams-Greenly, 1989; Picazo, 2001).

G. INTERVENCION CON HERMANOS

Los hermanos de los nifos con cancer también requieren de especial
atencion, ya que ellos viven la enfermedad con la misma intensidad que su
hermano enfermo y que sus padres. La pérdida de atencion por parte de sus
padres, los cambios en la dinamica familiar, el cambio en las actividades de la
familia, el miedo a la muerte, entre otros, son fuentes de ansiedad y angustia en
los hermanos. Aparecen sentimientos de culpa, debido al hecho de estar sanos y
suelen sentirse enojados o resentidos hacia el hermano enfermo. También se ha
encontrado baja autoestima, depresion, ansiedad, dificultades sociales y
aislamiento en muchos de los hermanos de nifios con cancer. Los hermanos
también pueden desarrollar quejas somaticas constantes, para obtener la
atencion de sus padres o comienzan a bajar en sus calificaciones o a mostrarse
rebeldes o con otro tipo de problemas de conducta (Adams-Greenly, 1989; Die-
Trill y Stuber, 1998; Picazo, 2001).

En un estudio realizado por Townes y Wold en 1977 (citado en Adams-

Greenly, 1989), se encontré que los sintomas antes mencionados, eran mas



comunes en aquellos nifos que tenian una pobre comunicaciéon con sus padres

acerca de la enfermedad de su hermano.

Por lo tanto, desde un principio, los padres deben informar a sus hijos cual
es el diagnostico y la situacion que tanto su hermano como la familia entera
enfrentara; de lo contrario, los hermanos ellos podrian sentirse abandonados o
sentir que ellos no reciben el “trato privilegiado” de su hermano enfermo

(Steinherz y Simone, 1998).

Se ha demostrado, que la atencidon psicoterapéutica individual o grupal,
puede beneficiar a los hermanos, brindandoles un espacio donde puedan expresar
libremente sus sentimientos y ayudandoles a lograr una mejor comprension de la

situacion (Adams-Greenly, 1989).

CONTRATRANSFERENCIA

La carga afectiva que conlleva el trabajo del psicoterapeuta de nifos con
cancer, requiere que éste se encuentre consciente de su contrataransferencia. ELl
psicoterapeuta se enfrenta con la “incertidumbre” que conlleva la enfermedad,
asi como con la amenaza de muerte con la que viven los pacientes desde que son
diagnosticados. El terapeuta debe ser capaz de observar la experiencia del nino,
mientras contiene y canaliza sus propias emociones con el fin de poderle brindar
al nifo un espacio de expresion y de contencion. Por otro lado, la propia historia
del terapeuta en relacion con las pérdidas (particularmente las que se dieron en
su infancia) tiene un enorme impacto en el trabajo con nifos con cancer. El
terapeuta debe estar preparado emocionalmente para poder trabajar con el

dolor fisico y psicoldgico de los nifos (Sourkes, 1998).

Worden (2002) cita a Bowlby de la siguiente manera: “La pérdida de una
persona querida es una de las experiencias mds intensamente dolorosas que

puede sufrir cualquier ser humano, y no es solo doloroso de experimentar sino



también doloroso de presenciar, aunque solo sea porque somos impotentes a la
hora de hacerlo”. El sentimiento de impotencia del que habla Bowlby, no sélo
esta presente a la hora de la muerte de un ser humano, o en este caso de un
nino, sino que esta presente durante toda la enfermedad, ya que el psicologo

puede vivir esta impotencia desde que el nino es diagnosticado.

Por otro lado, Worden (2002) propone examinar los propios duelos, ya que
esto ayudara al terapeuta a conocer sus limitaciones respecto a los tipos de
pacientes y situaciones que puede tratar. Es importante que conozca con qué
tipo de pacientes no puede trabajar de manera efectiva, para que de esta forma

pueda derivarlo o busque apoyo adicional.

Este autor también plantea que se deben conocer las propias limitaciones,

con relacion al numero de pacientes con los que el terapeuta puede trabajar.

Por lo anterior, es de suma importancia que el psicoterapeuta que trabaja
con nifos con cancer, se encuentre dentro de un proceso terapéutico que le
permita elaborar sus pérdidas, asi como elaborar las diferentes situaciones que
se dan dentro del trato cotidiano con ninos enfermos y sus familias, para que de
esta forma, el trato y la atencion que brinde, sea efectiva. El terapeuta debe

contar con espacios de contencién, para manejar sus propias emociones.

Para finalizar este capitulo, es importante mencionar que la literatura
acerca de las necesidades psicosociales del nifio con cancer, aun son muy
limitadas. La mayoria de las publicaciones y estudios relacionados con este tema
datan de finales de los anos 80 a la fecha. Mucho del material encontrado, hace
referencia a las reacciones psicologicas que se presentan en cada momento de la
enfermedad y de las diferentes técnicas para el control del dolor y la ansiedad,
pero poco se ha escrito acerca del trabajo psicoterapéutico con nifos con
cancer, desde diferentes enfoques tedricos. De ahi la importancia, de que los

profesionales de la salud mental dedicados al trabajo con esta clase de



pacientes, transmitan sus experiencias y den a conocer el tipo de intervenciones
que realizan, para que de esta forma, los nifos con enfermedades cronicas, se
vean beneficiados, a través de un tratamiento psicoldgico con suficientes bases

tedricas y metodologicas.

En el siguiente capitulo, se hace una descripcion del servicio de Oncologia
del Hospital Infantil de México “Federico Gomez” (una de las sedes de la
Residencia en Psicoterapia Infantil), asi como de las condiciones en las que se

realiza el trabajo psicoldgico y el tipo de poblacion que se atiende.



CAPITULO Ill. ATENCION PSICOLOGICA EN EL SERVICIO DE ONCOLOGIA
DEL HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ”

La Facultad de Psicologia de la Universidad Nacional Autonoma de México,
en el 2002, eché a andar el Programa de Maestria en Psicologia con Residencia en
Psicoterapia Infantil, disefado para formar psicologos especializados en el
diagnostico y tratamiento de diferentes problemas psicologicos, que se presentan
en la infancia. Una de las caracteristicas principales de dicha residencia, es que
ofrece una formacion tedrica, a la vez que se realiza practica clinica
supervisada, dentro de escenarios institucionales que atienden diferentes
problematicas infantiles. Para la segunda generacion de dicha residencia, en un
principio se conté con cuatro sedes: Hospital Infantil de “Federico Gomez”
(HIMFG), Centro Integral de Salud Mental (CISAME), Albergue Temporal de la
Procuraduria General de Justicia del Distrito Federal y el Instituto Nacional de
Perinatologia. A partir del tercer semestre, éste ultimo Instituto, dejo de
funcionar como sede de la residencia, y otras dos sedes se incorporaron: el
Centro de Servicios Psicoldgicos de la Facultad de Psicologia “Oswaldo Robles” y
el Centro Comunitario “Dr. Julian Mac Gregor y Sanchez Navarro” de la Facultad

de Psicologia.

Durante los dos afos de formacion, estuve como residente en el Hospital
Infantil de México “Federico Gomez” (HIMFG), el cual es un Instituto Nacional de
Salud de tercer nivel, que desde sus inicios, en 1943, se ha caracterizado por su
interés en atender, conservar y recuperar la salud de nifos de escasos recursos y
excluidos del sistema de seguridad social (Hospital Infantil de México Federico

Gomez).
Entre sus acciones principales estan:

e Proporcionar atencion médica necesaria a los ninos que lo requieran.
e Fortalecer la ensefanza de la pediatria a través de los medios y canales

adecuados.



e Iniciar la investigacion cientifica de problemas médico sociales de la nifez

mexicana.

Desde su apertura en 1943, el Hospital ha atendido a mas de 7,000,000 de
nifos en sus diferentes departamentos y servicios de especialidades pediatricas,
y se han formado alrededor de 8000 médicos especialistas en pediatria médica,
cirugia pediatrica y otras 20 subespecialidades pediatricas. Se cuenta también
con egresados de diversas areas de la salud, como psicologia, nutriologia,
quimica clinica, carreras técnicas, etc. Ademas de diversas maestrias y

doctorados (Hospital Infantil de México Federico Gomez).

El HIMFG cuenta con 34 subespecialidades pediatricas divididas en
departamentos, 18 laboratorios de investigacion, 17 servicios ambulatorios y 25
clinicas multidisciplinarias de atencion a los nifos, en donde se ubica el servicio
de Psicologia, el cual pertenece al Departamento de Psiquiatria y Medicina del

Adolescente.

La mayoria de nifios que son atendidos en el HIMFG, presentan problemas
médicos complicados y/o padecimientos crénicos, tales como cancer, diabetes,
problemas cardiacos, malformaciones congénitas, enfermedades inmunologicas,
entre muchas otras. Por otra parte, la atencion psicoldgica a los pacientes del

hospital, se da en dos areas diferentes: a) Consulta externa y b) Hospitalizacion.

En la consulta externa, se atiende a aquellos nifos, que en su mayoria, son
canalizados por los servicios médicos a valoracion y/o a atencion psicologica, por
presentar problemas de tipo psiquiatrico o psicologico, relacionados con la
enfermedad fisica que padecen. Asimismo, se atienden niflos con padecimientos
mentales o psicologicos, aunque no presenten enfermedades de tipo médico
(Cuadro 5). En el area de consulta externa del departamento de psiquiatria,
también se imparten cursos y talleres para padres de pacientes, asi como

orientacion y terapia familiar.



CUADRO 5. Principales Causas de Consulta de Primera Vez en el Servicio de
Psiquiatria del Hospital Infantil de México Federico Gbmez. Afo 2002
Descripcion Porcentaje

1. Trastorno de la conducta, no especificado 17.64%

2. Perturbacion de la actividad y de la atencion 11.76%

3. Episodio depresivo, no especificado 5.88%

4. Retraso mental 5.88%

5. Trastorno del desarrollo del habla y del lenguaje, no especificado 5.88%

6. Trastorno especifico del desarrollo de la funcién motriz 5.88%

7. Autismo atipico 5.88%

8. Sindrome de Asperger 5.88%

9. Trastorno por tic, no especificado 5.88%

10. Alopecia universal 5.88%
Total de consultas de 12 vez en Consulta Externa 7,893

FUENTE: Hospital Infantil de México Federico Gomez. Departamento de Bioestadistica y Archivo

Clinico. Instituto de prevencion, asistencia Médica, Investigacion y Ensefianza. 2003.

Por otro lado, en el area de hospitalizacién, se atiende a los nifios que
estan internados en los diferentes servicios médicos, e igualmente, se da

atencion psicologica a los padres o familiares.

La importancia que tiene el trabajo del psicélogo con nifios médicamente
enfermos, deriva de la evidencia de que en muchos casos, la causa de una
enfermedad fisica no es exclusivamente organica o fisiologica, sino que el origen
puede ser de tipo afectivo. De la misma forma, aunque algunos trastornos tengan
una causa meramente organica, las repercusiones o consecuencias que conllevan,
pueden verse reflejadas en el area psicologica (Holland y Rowland, 1989; Marcelli
y Ajuriaguerra, 1996; Wicks-Nelson e Israel, 1997; Holland, 1998; Trianes, 2002;
Méndez, 2005).

Por tratarse de una institucion médica, el HIMFG tiene como objetivo

principal recuperar la salud de los ninos, pero conforme ha pasado el tiempo, se



ha observado, que para cubrir dicho objetivo, se requiere no solo de un esquema
de tratamiento médico que permita la curacion de una enfermedad o el
restablecimiento de la salud fisica, sino que es necesaria la participacion de un
equipo interdisciplinario (psicologos, trabajadoras sociales, enfermeras, etc.),

que trabaje en el bienestar integral del paciente.

En el servicio de Oncologia del HIMFG, durante los Gltimos afos se ha
tratado de brindar un tratamiento de tipo integral, a través del cual, no sélo se
pretende curar el cancer, sino que se trata de aliviar el dolor y el sufrimiento

que esta enfermedad conlleva.

Dicho servicio, es uno de los que atiende mayor nUmero de pacientes en
todo el hospital. En el 2003, alrededor de 1500 eran pacientes con algln
padecimiento oncoldgico (Departamento de Bioestadistica y Archivo Clinico.
Hospital Infantil de México Federico Gomez. 2003). A pesar de que este es un
hospital de tercer nivel, en el que los profesionales de la salud y el equipo
tecnologico, es de alta calidad, los recursos economicos, humanos* y de
infraestructura, se ven rebasados por la poblacion que demanda atencion. Cabe
aclarar que se estan haciendo importantes esfuerzos para cubrir las necesidades
fisicas, psicologicas y sociales de los pacientes, aunque debido a dichas

carencias, aun se esta lejos de trabajar dentro de las condiciones idoneas.

Diariamente, hay aproximadamente de 20 a 30 ninos hospitalizados, sin
incluir aquellos que se encuentran en servicios ambulatorios (servicios que no
requieren hospitalizacion) como quimioterapia, medicina del dolor, consulta

externa, radioterapia, rayos X, laboratorios, entre otros.

* Para tratarse de la segunda causa de muerte infantil, existen en México menos de 95 oncologos
pediatras y menos de 50 hematologos pediatras (Rivera, 2005). Tomando en cuenta este
panorama, se puede concluir, que son aun menos los psicologos especializados en el tratamiento
de enfermedades crénicas como el cancer que laboran en instituciones de salud publica.



Tanto para el area médica como psicologica del servicio de oncologia, hay
una fuerte carga de trabajo, debido a la sobrepoblacién que existe y a los
limitados recursos humanos con los que se cuenta. En oncologia, Unicamente hay
dos psicologas adscritas en el turno matutino, de las cuales, solo una se
encuentra de lunes a viernes en el servicio, mientras que la otra, asiste al
servicio martes y jueves, y los demas dias, también es adscrita de la Unidad de
Terapia Intensiva Pediatrica. Por otra parte, los residentes de psicologia a nivel
maestria o especialidad, o estudiantes de servicio social o practicas
profesionales, son escasos. Durante mi estancia en el HIMFG, ingreso al servicio
una psicéloga que se encontraba estudiando una maestria en Psicologia de la
Salud en la Universidad de Pachuca, quien solo asistio al servicio durante 4
meses, un dia a la semana. Posteriormente, entro a realizar su Servicio Social, un
pasante de Psicologia de la FES Zaragoza, quien estuvo durante un ano en el
servicio, asistiendo tres dias a la semana. También ingresé al servicio una
pasante de Psicologia, quien se encontraba realizando practicas profesionales;
ella asistia al servicio sélo un dia a la semana, ya que los demas dias, rotaba por

otros servicios.

Asimismo, la infraestructura con la que se cuenta es insuficiente, lo cual
conlleva a realizar un trabajo psicoterapéutico en condiciones que no son las
“ideales”, desde un punto de vista teodrico. Durante mucho tiempo no se contd
con un espacio exclusivo para psicologia, en el cual se pudiera atender a los
nifos y/o a sus familiares; en muchas ocasiones, el trabajo psicoterapéutico
debia hacerse en los pasillos o en la oficina de oncologia, en la cual entraban y
salian constantemente médicos, enfermeras, personal de intendencia, etc.,
teniendo por lo tanto, constantes interrupciones durante el proceso y falta de
privacidad. Fue hasta finales del 2004, que se logro que el hospital cediera un
espacio para el servicio de Psicologia del departamento de Oncologia. Sin
embargo, dicho espacio debia ser compartido entre las dos psicélogas adscritas y

yo como residente.



Cabe senalar que aunque en el equipo de psicologia, intentabamos atender
a cada nifno que era diagnosticado con cancer y a sus familias, la falta de
recursos humanos y materiales, nos obligaba a darle prioridad a algunos casos.
No todos los nifios a los que se les ha diagnosticado cancer, ni todas las familias
requieren de atencidon psicologica, ya que algunas cuentan con recursos
suficientes para enfrentar la enfermedad (En el capitulo siguiente, se hace una

descripcion mas amplia de sobre este punto).

e CARACTERISTICAS DE LA POBLACION

Los ninos que se atienden en el HIMFG, van de los 0 a los 18 anos vy
provienen del Distrito Federal y de otros estados de la Republica, donde se
carece de instituciones de salud especializadas en la cura del cancer infantil.
Debido a las constantes hospitalizaciones a las que los ninos se someten a lo largo
del tratamiento, muchos ninos que vienen de provincia, deben dejar sus hogares
y permanecer en el Distrito Federal, para poder asistir a sus consultas e
internamientos. Si las familias no cuentan con recursos para rentar una vivienda
o no tienen familiares que radiquen en la capital con quienes puedan quedarse,
existen lugares que dan albergue para el nino y un familiar. Algunas de estas
instituciones, dan alimentacién, transporte gratuito y hasta apoyo econémico
para el tratamiento, mientras que otras, s6lo dan un espacio para dormir. Para
estos ninos, la enfermedad no solo representa la pérdida de la salud, sino la
pérdida (separacion) de su familia, de su hogar, de su escuela y de muchas cosas

que les brindan seguridad.

La mayoria de nifos que asisten al hospital, provienen de estratos
socioeconomicos bajos y todos carecen de algun sistema de seguridad social.
Algunos de ellos, provienen de comunidades indigenas donde se habla poco
espanol, o son familias donde ningln miembro sabe leer o escribir. En algunos

casos, el nivel de pensamiento de los padres es de tipo concreto, o debido a sus



creencias, atribuyen la enfermedad a cuestiones magicas o supersticiosas, lo cual
hace mas dificil la adherencia al tratamiento médico y por ende, a un
tratamiento psicoloagico.

Por otro lado, aunado a la enfermedad, frecuentemente se encuentran
otros factores que hacen dificil la adaptacion a la enfermedad, tales como abuso
de alcohol o drogas por parte de alguno de los padres o hermanos, delincuencia,
desintegracion familiar, desempleo, situacion de extrema pobreza, violencia
intrafamiliar, desempleo, entre otros problemas. En muchos casos, dichas
situaciones provocan que haya una dificil adaptacion a la enfermedad, debido a

la angustia que todo esto genera.

e CONDICIONES DE INGRESO AL HOSPITAL E INTERNAMIENTOS

Es muy comin que los primeros sintomas del cancer (fiebre, palidez,
cansancio, inflamacién de anginas, etc.), se confundan con enfermedades
virales, anemia o padecimientos comunes en la infancia. Ante estos sintomas, los
padres llevan a sus hijos con médicos generales, quienes muchas veces tratan los
sintomas con antibidticos o complementos alimenticios. En otros casos, son
llevados con curanderos o brujos, para que les hagan “limpias” y se curen sus
males. Pero al ver que los sintomas se agravan, los padres llegan al hospital, ya
sea por la canalizacion de algin médico o por que alguna persona les sugiere que
lleven a su hijo a un hospital de tercer nivel. Por lo tanto, las condiciones fisicas
en las que llega la gran mayoria de ninos al hospital, son malas y al primer

servicio al que ingresan es a Urgencias.

El tiempo de estancia del nino en dicho servicio es muy variable. Puede
permanecer tan solo tres o cuatro dias y ser dado de alta, puede permanecer
varias semanas o puede ser trasladado a otro servicio (oncologia, hematologia,

cirugia, terapia intensiva, entre otros). Lo anterior depende de varios factores.



Hay ocasiones en las que la enfermedad es diagnosticada rapidamente y las
condiciones fisicas del nifo no son tan graves, por lo que se logra una rapida
estabilizacion. Por lo tanto, se le puede incluir casi de inmediato dentro de un
esquema de quimioterapia. Hay casos en los que dependiendo del tipo de cancer,
la quimioterapia puede ser administrada de forma “ambulatoria”. Esto es, que
los ninos asisten al servicio de quimioterapia y les es administrado el
medicamento durante unas horas, pudiéndose ir a casa el mismo dia. En otros
casos, los ninos pueden ser dados de alta del servicio de urgencias, pero tienen
que internarse posteriormente, para recibir un esquema de quimioterapia

durante varios dias.

Hay otras ocasiones, en donde debido al disminuido nUmero de plaquetas
en sangre u otro tipo de padecimientos que tienen que ver directamente o no
con la enfermedad, a los ninos no se les puede administrar quimioterapia, por lo

que deben permanecer en el hospital, hasta que su estado de salud se estabilice.

Por otro lado, se encuentran nifos que debido al tipo de cancer que
padecen, es dificil dar un diagnostico preciso, por lo cual, deben permanecer en
el servicio de urgencias o en algun otro, durante varios dias o semanas, ya que es
necesario realizar multiples estudios para poder determinar qué tipo de cancer
padece. Mientras no se sepa con exactitud el diagnostico, el nifo no puede

ingresar a un esquema de tratamiento.

También se encuentran nifios que ingresan al servicio de urgencias y
debido a su estado critico de salud, son enviados a casi de inmediato a Cirugia o

a Terapia Intensiva.

Después del periodo inicial antes descrito, los nifos pueden regresar al

hospital por cuatro causas distintas:



a) Porque deben asistir a algun tipo de servicio ambulatorio (que no requiere de
hospitalizacién), como quimioterapia, medicina del dolor o a consulta externa
(de oncologia, hematologia, neurologia, etc.) o a que les practiquen estudios
(tomografias, rayos X, etc.), o analisis clinicos.

b) Para ser internados y recibir quimioterapia*.
c) Para someterse a alguna cirugia programada.

d) Debido a que fuera del hospital, presentan sintomas como fiebre,
hemorragias, manchas en la piel, hematomas y otros sintomas, que requieren

de hospitalizacion inmediata.

Se puede ver por tanto, que las condiciones de ingreso y estancia en el
hospital, son muy variadas, lo cual representa un problema para el trabajo
psicoterapéutico con los nifos y con sus familias, ya que muchas veces solo se
cuenta con el tiempo que permanecen hospitalizados. La informaciéon de cuantos
dias estaran los nifios hospitalizados, incluso los médicos la desconocen, ya que
depende su estado fisico, lo cual dificulta hacer un plan psicoterapéutico
periodico.

e CANALIZACION AL SERVICIO DE PSICOLOGIA

Los nifos son atendidos por el servicio de psicologia por razones

diferentes:

a) El primer contacto que se tiene con las familias (y posteriormente con los
nifnos), es cuando el médico da el diagnostico. Los médicos oncologos, son los

encargados de informar al servicio de psicologia el dia y la hora en la que se

* Los internamientos estan sujetos a la disponibilidad de espacios, por lo que un nifio puede ver
retrasado su tratamiento, por no haber camas disponibles. Esto constituye otro factor de angustia
importante tanto en el nifo como en la familia.



dara un diagnostico. En estos casos, un psicologo acompaina al médico
tratante, a dar el informe a los padres, para que posteriormente se haga la
intervencion psicoldgica pertinente. Sin embargo, hay ocasiones en las que los
diagnosticos son dados en fin de semana o en horarios vespertinos (en esos
dias y horarios no hay servicio de psicologia), ante lo cual, los médicos suelen
no pasar el reporte a psicologia. Se han presentado casos, en los que los
médicos no informan de un diagndstico reciente y los nifos y las familias,

nunca reciben atencion.

Los médicos, al tener un trato constante con los nifos, frecuentemente son
los primeros en notar dificultades de adaptacion, problemas familiares o
rasgos psicopatologicos en los nifos y/o en los padres (o cuidadores
principales), por lo que a través de una interconsulta, son canalizados al

servicio de psicologia para evaluacion o psicoterapia.

La canalizacion también se hace durante diferentes momentos de la
enfermedad, tales como: recaida, estancias prolongadas en el hospital, riesgo
de abandono al tratamiento, nifos en situacion de gravedad y ninos fuera de

tratamiento (fase terminal).

A través de visitas que se hacen a las diferentes salas donde se encuentran
internados pacientes de oncologia, se pueden detectar nifios o papas, que
nunca han recibido atencién psicolégica, que llevan mucho tiempo
hospitalizados, o que presentan algin trastorno o problema psicosocial, que
no fue detectado por los médicos. En estas visitas, suele irse de cama en
cama, preguntando a los padres o cuidadores principales, si han recibido
anteriormente apoyo psicologico. Cuando no lo han recibido, se hace una
breve presentacion del trabajo que lleva a cabo el servicio de psicologia,
destacando la importancia del apoyo psicologico, como parte del tratamiento
integral del nino. Posteriormente, se exploran aspectos tales como: el

diagnostico del nifo (al indagar este aspecto, se puede saber qué tanto estan



entendiendo la enfermedad y qué tan clara es la informacion que han
recibido), fecha del diagnostico, fase de la enfermedad, lugar de
procedencia, estructura y dinamica familiar, situacion socioeconoémica, redes
de apoyo, recursos psicologicos con los que cuentan los padres y el nifio v,
estado emocional del nino y de la familia. La amplitud de dicha entrevista,
depende en gran medida de la disposicion y apertura que los padres tengan
para recibir este tipo de apoyo. Hay padres que desde un principio, rechazan
rotundamente un trabajo de corte psicoldgico, ante lo cual, se les da la
opcion de que en el momento que ellos lo requieran, se pueden acercar al

servicio de psicologia para recibir atencion.

Hay ocasiones en las que los padres solicitan directamente atencion
psicologica para ellos, para su hijo enfermo o incluso para sus hijos sanos
(éstos ultimos también sufren directamente las consecuencias de la
enfermedad).

LUGAR DE TRABAJO

Los lugares donde se atiende a los nifios son muy variados. Es muy comun

que debido a las condiciones fisicas de los niflos hospitalizados, o a los aparatos

que tienen conectados, les sea dificil trasladarse a otro lugar, por lo que la

intervencion se debe hacer junto a sus camas.

Cuando los nifos se encuentran hospitalizados y su condicion fisica no les

impide salir de la sala de internamiento, se les puede llevar al consultorio de

psicologia o a la oficina de oncologia.

Cuando los ninos no se encuentran hospitalizados, se les puede atender

también en el consultorio de psicologia, en la oficina de oncologia, o en el

servicio de consulta externa de psiquiatria, en algun espacio del area del



Patronato, en el area de quimioterapia o en el area de medicina del dolor (en
estas dos Ultimas areas, es comUn que se asista a los nifos en técnicas de control
del dolor).

Con los padres, la atencion se puede hacer en cualquiera de los espacios
antes mencionados e incluso en los pasillos, cuando ningin otro lugar esta

disponible.

Por lo tanto, debido a la carencia de espacios terapéuticos, se deben

buscar y adaptar diferentes lugares para la atencion de los pacientes.

o CONDICIONES DE TRABAJO

El trabajo psicologico que se lleva a cabo con los nifos del HIMFG, en
muchas ocasiones no puede ser prolongado o con una periodicidad determinada,
debido a la incertidumbre que existe alrededor del tiempo que el nino

permanecera hospitalizado.

Las condiciones fisicas y psicologicas del nifo, son factores que en muchas
ocasiones impiden que los nifios se involucren en un proceso psicoterapéutico a
través del juego o de tipo verbal, por lo que el terapeuta debe echar mano de
otros recursos, para poder asistir al nino, tales como leerle cuentos, acompanarlo
en silencio, llevarlo a otros sitios del hospital menos amenazantes (p.e. ARCA es
un lugar donde se proyectan peliculas, hay computadoras con juegos, hay

representaciones teatrales, etc.), entre otras actividades.

Por otro lado, debido a la falta de recursos econémicos, muchos nifios no
pueden asistir a una psicoterapia semanal o periddica, ya que sino estan
internados, la consulta de psicologia tiene un costo, que aunque es muy bajo,

para algunas familias representa un gasto que no pueden cubrir.



Asimismo, en nuestra cultura ain se encuentra muy estigmatizado el que
alguien reciba atencion psicologica o psiquiatrica. La creencia de que asistir con
un psicologo es sindnimo de debilidad o de enfermedad mental, es una idea muy
generalizada en la poblacion mexicana. La salud mental, no se ve como una
parte fundamental para el bienestar integral de las personas. De esta forma,
muchos padres rechazan la atencién psicologica o no le dan importancia. Muchos
expresan abiertamente: “Mi hijo no esta loco”, “Yo puedo solo con el

problema”, y otros comentarios de ese tipo.

Por otro lado, el tratamiento médico es la prioridad para todas las
familias, mientras que el tratamiento psicologico, solo para algunos es algo
importante. Muchos padres, debido a la distancia que tienen que recorrer hasta
el hospital, a la falta de recursos econémicos, a la necesidad de estar alejados
del hospital lo mas posible y a sus resistencias, dejan la atencion psicologica,
solo para cuando tienen consultas médicas, siendo dificil que asistan
exclusivamente a recibir este tipo de atencion. De ahi, la dificultad para tener
sesiones de tipo periodico y un plan terapéutico que contemple varias sesiones.
Cuando se atiende a un paciente en el HIMFG, es dificil saber cuando se le

volvera a ver.

Por todo lo anterior, en la mayoria de los casos, las intervenciones que se
realizan son “focalizadas” y de “corte breve”. Cuando el nifio esta hospitalizado,
y la atencion psicoldgica es urgente, se pueden dar sesiones diarias o cada dos
dias. Cuando los niflos no estan internados, se tratan de programar las citas de
psicologia, junto con otras de diferentes servicios. Sin embargo, puede pasar
hasta un mes o mas tiempo, entre sesion y sesion. En otros casos, se deja la cita
abierta (estas consultas se encuentran sujetas a la disponibilidad de horario del

terapeuta).

Se debe mencionar, que hay ocasiones en las que si no se logré hacer una

buena alianza o un buen enganche terapéutico durante la primera sesion, y los



pacientes estan por salir del hospital, es probable que no regresen, a menos que

ellos soliciten que otro psicélogo los atienda.

Por otra parte, a diferencia de la psicoterapia tradicional, en donde el
paciente es quien hace la demanda de atencion, en el hospital, muchas veces los
pacientes son referidos por los médicos o por las trabajadoras sociales a atencion
psicologica, o los mismos psicologos son quienes detectan problemas en los
pacientes y/o en sus familias. De tal forma, un gran nimero de veces, no son los
padres quienes hacen la demanda de atencion. Por esta razéon, hay ocasiones en
las que los pacientes o los padres, no estan convencidos de recibir este tipo de
apoyo Yy les es dificil adherirse a un tratamiento psicoterapéutico. Ante esto, se
les reflejan las ventajas que tiene el recibir este tipo de apoyo y las desventajas
que existen de no recibirlo. En todo momento se respeta la decision que tomen.
Sin embargo, hay casos, en los que se detectan factores de gravedad, que ponen
en riesgo la estabilidad psiquica del menor o de algin miembro de la familia
(violencia intrafamiliar, abuso o maltrato hacia el menor, o algin tipo de
psicopatologia severa), para los cuales la atencion psicolégica (e incluso

psiquiatrica) se plantea como “necesaria”.

Por ultimo, el nimero de nifos que se atienden diariamente en el servicio
de psicologia es muy variable, ya que hay dias en los que se pueden tener
programadas hasta 8 citas y otros en los que no se tienen citas programadas y el
numero de pacientes depende de las interconsultas que se envien o de los nifos
y/o familias que se detecten en las visitas. En todo caso, se puede decir que el

rango de pacientes atendidos es de 4 a 8 pacientes diarios.

Por lo planteado anteriormente, se puede decir que no existe un esquema
de terapia fijo para el tratamiento de los pacientes y sus familias. Las
caracteristicas del tratamiento psicoterapéutico o de la atencion psicologica,
estan fundamentadas en las caracteristicas y necesidades de cada nifo y de cada
familia, asi como en las caracteristicas y condiciones de trabajo del servicio de
Oncologia del HIMFG.



CAPITULO IV. METODOLOGIA

OBJETIVO GENERAL DEL REPORTE:

e Describir las habilidades profesionales adquiridas durante los dos anos de
residencia en el servicio de Oncologia del Hospital Infantil de México
“Federico Gémez”, asi como analizar la importancia del trabajo psicoldgico

en los ninos con cancer y sus familias, como parte de un tratamiento integral.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Describir y ejemplificar la intervencion psicoldgica realizada en nifios con
cancer durante diferentes etapas de la enfermedad, dentro del servicio de

Oncologia del Hospital Infantil de México.

e Describir y ejemplificar la intervencion psicolégica realizada con los
familiares de ninos con cancer, durante diferentes momentos de la

enfermedad, dentro del servicio de Oncologia del Hospital Infantil de México.

e Analizar la pertinencia y efectividad de las intervenciones psicologicas
realizadas tanto con los ninos con cancer como con sus familiares, dentro de
un contexto hospitalario y como parte de la formacion como psicoterapeuta

infantil.

e Comunicar las habilidades profesionales adquiridas durante el proceso de

formacion dentro de la Residencia en Psicoterapia infantil.



1. PARTICIPANTES

En el presente reporte se describe el tipo de intervencion psicoldgica
realizada tanto con pacientes con cancer del Hospital Infantil de México
“Federico Gomez” como con sus familiares, durante los dos anos de

formacion en la Residencia en Psicoterapia Infantil.

En relacidn con los nifios con cancer que durante ese tiempo atendi, es dificil
cuantificar cuantos nifos en total recibieron atencion, debido a que
diariamente veia entre 4 y 8 pacientes, y muchas veces, como lo mencioné en
el capitulo anterior, atendia a los pacientes una sola vez y no los volvia a ver.
Por ejemplo, con algunos nifos, tuve Unicamente de una a tres intervenciones
en la fase de diagnostico reciente, debido a que los padres no hacian una
demanda de atencion posterior o a que los médicos no solicitaban en otro
momento, ninguna interconsulta con psicologia. El promedio era de 8 sesiones
por cada paciente atendido (en general, 3 durante la fase de diagnostico y las

demas, durante los internamientos).

Los niflos que atendi, iban de los 3 anos y medio a los 17 aios de edad. El
promedio de edad era de 8 anos. El 60% de la poblacion atendida era de sexo
masculino y el resto de sexo femenino. El diagnostico mas frecuente de los

nifos atendidos era Leucemia Linfoblastica Aguda.

Por otro lado, de los familiares atendidos, el 80% eran madres de ninos con
cancer pacientes del hospital, el 19% eran padres y el 1% hermanos. Con los
padres (mamas y papas) se tuvieron 8 sesiones en promedio (generalmente 3
en la fase del diagndstico y las demas, a lo largo del tratamiento), mientras

que con los hermanos se tuvo un promedio de 4 sesiones.

La gran mayoria de los pacientes atendidos era de escasos recursos y de un

nivel sociocultural bajo. Ninguno contaba con un sistema de seguridad social.



(En el Capitulo 3, se hace una descripcion mas amplia de la poblacién

atendida)

Por otra parte, en el presente reporte, ejemplifico cada etapa de la
enfermedad, con el caso de un nifo y/o con el de algun familiar atendido,
con el fin de mostrar algunas de las habilidades y/o técnicas terapéuticas

utilizadas durante las intervenciones.

Los casos que presento, los elegi con base en una seleccion de Casos tipico-
ideal, la cual se caracteriza por se una estrategia de seleccion intencional o
deliberada, en donde se buscan atributos esenciales que debe cumplir el
sujeto a elegir (Rodriguez, Gil y Garcia, 1999). Para el presente reporte, los
atributos que consideré que debian cumplir los casos, era que ejemplificaran
de forma clara el tipo de intervencion realizada en un momento especifico de
la enfermedad, sin tomar en cuenta el niUmero de sesiones, asi como que se

hubiera dado una buena alianza terapéutica.

. ESCENARIO

Las actividades reportadas en el presente reporte, se realizaron en el Hospital
Infantil de México “Federico Gomez”, el cual es un Instituto Nacional de Salud

de tercer nivel.

Como se menciono en el Capitulo 3, las intervenciones tenian lugar en
diferentes escenarios dentro del hospital. Con los nifos internados, podia
atendérseles en el area de hospitalizacion en la que se encontraran
(oncologia, urgencias, hematologia, cirugia, entre otras) o se les podia llevar
a la oficina o a la sala de juntas de oncologia. Con los nifios que no estaban
internados, se les podia atender en el Area de Quimioterapia, en el
consultorio de Psicologia, en la oficina o en la Sala de Juntas de Oncologia, en

un consultorio del Servicio de Psiquiatria o en el area del Patronato (ARCA).



Por otro lado, a los familiares se les atendia en el consultorio de Psicologia,
en la oficina o sala de juntas de oncologia, en el area del Patronato (ARCA),
en un consultorio del servicio de Psiquiatria o incluso, cuando ninguno de

estos lugares estaba disponible, se les atendia en los pasillos del hospital.

. DISENO

El disefio que se siguid para el presente reporte fue de tipo cualitativo, en
donde la descripcion de las intervenciones realizadas en cada fase de la
enfermedad, corresponden al tipo de Estudio de Caso, el cual se refiere a
observaciones no controladas de un solo paciente, en el contexto de terapiay
en el que se reportan datos que se basan en la informacién anecdotica, y sin
los procedimientos de control usuales para tratar las amenazas de la validez
(Kazdin, 2001).

. PROCEDIMIENTO

En el presente reporte se describe el tipo de intervencion psicologica que se
llevé a cabo con niflos con cancer y con sus familiares, durante diferentes

fases o momentos de la enfermedad.

En primer lugar, describo de forma general las actividades que realicé
durante los cuatro semestres de residencia dentro del servicio de Oncologia
del Hospital Infantil de México. Posteriormente, hago una descripcion
detallada del tipo de intervencion realizada en diferentes momentos de la

enfermedad, tales como:

a) Intervencion psicologica en el diagnéstico de cancer.
b) Trabajo psicoterapéutico durante la hospitalizacion.

- Intervencion psicologica individual para nifios hospitalizados.



- Trabajo grupal con nifnos hospitalizados.

- Intervencion psicologica individual para padres de nifos hospitalizados.
c) Intervencion durante los procedimientos médicos.

d) Recaida.

e) Vigilancia.

f) Fuera de tratamiento.

g) Intervencion con hermanos.

Al final de cada fase de la enfermedad, ejemplifico con un caso la
intervencion que se realizé con el nifo y en los apartados correspondientes,

con la intervencion que se llevo a cabo con los familiares.

Por ultimo, la recopilacion de datos se obtuvo a través de entrevistas no
estructuradas, dinamicas grupales, técnicas terapéuticas para el control del
dolor y técnicas ludicas tales como dibujos, juego libre, juego médico, juego
de tipo directivo. Los datos arrojados a partir de este tipo de intervenciones,
se analizd a través del registro anecdotico y descriptivo de cada una de éstas,
y se organizo con base en los diferentes momentos de la enfermedad, ya que
para cada fase o momento, las caracteristicas de la intervencién son muy

particulares.

Por otro lado, el enfoque tedrico que tomé como base para mis
intervenciones, fue el psicodinamico. En muchos momentos, intervenia a
partir del contenido latente del discurso o del juego, para hacer una conexion
entre éste y el afecto asociado, a través de la interpretacion. La eleccion de
este enfoque para trabajar, estuvo influida tanto por un aspecto meramente
subjetivo, como por la teoria predominante dentro de las materias vy
seminarios de la residencia, asi como por la formacion de mi supervisora in
situ. Sin embargo, las caracteristicas tanto de los pacientes como

institucionales, en muchas ocasiones no me permitian hacer intervenciones



prolongadas o dentro de un marco estrictamente psicodinamico. Por lo tanto,
ante ciertas circunstancias (como cuando no podia tener un contacto
periodico con los pacientes, cuando la “urgencia” de mitigar el dolor o la
ansiedad exigia una intervencion que actuara minimamente en un nivel
consciente o cuando la necesidad del nifo podia ser cubierta a través de
alguna técnica), era necesario que la intervencion se hiciera dentro de un

marco teorico diferente.



CAPITULO V. INTERVENCION PSICOL()GICA EN NINOS CON CANCER Y SUS
FAMILIAS, EN EL SERVICIO DE ONCOLOGIA DEL HOSPITAL INFANTIL DE
MEXICO

En el presente capitulo, primeramente menciono de forma general, las
actividades que realicé durante los cuatro semestres de residencia dentro del
servicio de Oncologia del Hospital Infantil de México. Posteriormente, hago una
descripcion detallada del tipo de intervencion realizada en diferentes momentos
de la enfermedad, ejemplificando cada intervencion con un caso. Cabe aclarar,
que debido a la dificultad para atender a un mismo paciente a lo largo de todo el
proceso de enfermedad, los casos que cito en este reporte, pertenecen a

diferentes nifos y a diferentes familias.

Durante los cuatro semestres de la residencia, estuve en el HIM, dentro del
servicio de Oncologia. Durante el primer semestre mis actividades en el servicio
de oncologia, fueron principalmente, observar las intervenciones que mi
supervisora y otra psicologa del servicio, realizaban con los pacientes y sus
familiares, tanto en consulta externa como en hospitalizacion. Igualmente me fui
integrando dentro del equipo interdisciplinario, conformado por médicos
(residentes y adscritos, jefes de servicio y de departamento), enfermeras y
trabajadoras sociales. Comencé a participar como coterapeuta en las
intervenciones, asi como en grupos psicoeducativos para padres, de forma

semanal.

Durante segundo, tercer y cuarto semestre, mi participacion como
psicologa residente del servicio, fue mas activa. Comencé a atender pacientes:
nifos con cancer y sus familiares (principalmente padres y algunos hermanos),
tanto en hospitalizacion, como en consulta externa. Las intervenciones que
llevaba a cabo, correspondian a diferentes momentos de la enfermedad, como
diagnostico reciente, hospitalizacion, psicoprofilaxis quirlrgica, situaciones
agudas de la enfermedad, vigilancia y nifos fuera de tratamiento, asi como

trabajo grupal con ninos hospitalizados.



I INTERVENCION PSICOTERAPEUTICA EN EL DIAGNOSTICO DE CANCER

Para la mayoria de ninos, el ingresar a un hospital constituye una
experiencia nueva y de mucha angustia; se sienten fisicamente mal, pero
desconocen la razon, no saben por qué estan ahi, y ademas, al llegar, muchos
son ingresados al Servicio de Urgencias, donde son separados de sus padres por
largos periodos de tiempo. Ademas, los procedimientos médicos a los que son
sometidos resultan muy dolorosos y amenazantes. Por otro lado, los padres estan
a la espera de que se les dé un diagnostico, aunque siempre con la esperanza de

“que no sea algo grave”.

Ante este panorama, en el servicio de Oncologia del HIM, se intenta que
en el momento del diagndstico, haya un equipo interdisciplinario que brinde
contencion y apoyo a los padres o cuidadores principales del nifo. La labor del
psicologo en este momento, ayuda a que tanto el nifio como los padres, puedan

sentirse acompanados y “un poco” mas tranquilos.

Quisiera destacar, que lo mas importante en éste y en cualquier otro
momento de la enfermedad, es tener bien claro cual es el objetivo de la
intervencion. Este se determina con la observacion clinica que se hace desde el
primer contacto que se tiene con los padres y/o con el nino, lo cual permite

entender y atender sus necesidades.

Cuando recién comencé a atender pacientes en la fase del diagndstico, me
parecia muy importante que los padres entendieran qué era el cancer y en qué
consistia el tratamiento, asi como que pudieran expresarme como se sentian por
el diagnostico de su hijo. Asimismo, cuando me enteraba después de esa primera
intervencion, no habia una fecha segura en la que pudiera ver de nuevo a los
pacientes, trataba de “aprovechar” al maximo esa primera sesion y trataba de
cubrir todos los aspectos posibles. Sin embargo, gracias a la supervision in situ,

pude darme cuenta que cubrir esos aspectos, correspondia a mi necesidad y no a



la necesidad de los pacientes. Con base en el enfoque tedrico de mi supervisora,
el cual adopté como sustento de mis intervenciones, aprendi que se debe
permitir que los ninos y los padres trabajen lo que para ellos es importante en
esos momentos y no lo que para mi, como terapeuta, era necesario. Si los padres
tienen necesidad de hablar en esa primera intervencion de su situacion de
pareja, y no de qué es el cancer o en qué consistira el tratamiento, es algo que
aprendi a respetar, ya que por algo estaban llevando ese tema al momento de la
intervencion. El que los padres y los niflos se sintieran escuchados y atendidos en
sus necesidades en ese primer momento, era lo que en muchos casos permitia
establecer una alianza terapéutica, la cual daba la pauta para que ellos

posteriormente hicieran la demanda de atencion psicologica.

A continuacion, hago una descripcion de las actividades que realicé
durante el momento del diagnoéstico. Debo aclarar que para fines de este
trabajo, divido la intervencién en varias subfases, sin embargo, como ya lo habia
mencionado, el tiempo de hospitalizacion, asi como las necesidades de los
pacientes, es lo que determina la extension de la intervencién (en una sesion se
pueden abordar una o varias de dichas subfases o abordar aspectos distintos a lo

planteado tedricamente) y el objetivo de la misma.

1. Intervencion psicolégica en el momento de la notificacion del diagnostico

Cuando ya se tiene confirmado el diagnostico, el médico cita a los padres,
y si es posible, uno de los psicologos del servicio esta presente (mientras yo
estuve como residente, las psicologas adscritas y yo, éramos las encargadas de
asistir a la notificacion del diagnostico). El médico es quien informa a los padres
del padecimiento del nifo. Les explica qué es el cancer, en qué consiste el
tratamiento al que se tendra que someter el nifo y durante cuanto tiempo,

ademas de comentarles cual es el pronostico de la enfermedad.



En la mayoria de los casos, la noticia del diagnéstico causa en los padres
un gran impacto emocional. Algunos entran en un estado de conmocion, en
donde parece que no hay solucion; los pensamientos y los sentimientos se
encuentran tan revueltos, que hay una gran dificultad para tomar decisiones. Es
comun escuchar expresiones como “Quisiera morirme”, “Siento que no voy a
poder con todo esto”, “;Por qué a mi hijo?”, entre otras. Por lo tanto, el trabajo
que yo desempeinaba en esta fase, tenia como objetivo, escuchar y contener a
los padres, asi como movilizarlos emocionalmente, para que contemplaran
posibilidades de solucién y pudieran reestablecer, en la medida de lo posible, su

equilibrio emocional.

2. Clarificacion de la informacion

Es muy comun, que por el impacto provocado por la noticia del
diagnostico, la informacion proporcionada por el médico no sea escuchada ni
entendida, por lo que otro de los objetivos de mi intervencion en este momento,
era explorar el nivel de comprension que los padres tenian acerca de la
enfermedad y del tratamiento, asi como las falsas concepciones, mitos o
fantasias que tenian al respecto, con el fin de clarificar la informacion y resolver

sus dudas.

Sonia (36 afos), madre de un nino con leucemia, mencion6 durante la primera
intervencion psicoldgica (minutos después de haberse enterado del diagnodstico):
“A mi nino ni le di pecho, porque se me fue la leche... Si le hubiera dado pecho,
no se hubiera enfermado”.

Teresa (27 anos), madre de un nifo con leucemia, mencioné en la primera
intervencion psicoldgica (dos dias después de haber recibido el diagndstico): “Mi
nino era muy remilgoso para comer y yo no le insistia para que comiera de todo.
Por eso se enferméd”.

Uno de los puntos mas importantes que trabajaba con los padres, era que
ellos no habian sido los culpables de la enfermedad y que no podian haber hecho

nada para prevenirla.



La informacion se las daba en palabras sencillas, utilizando un lenguaje
comun y no técnico, haciendo énfasis en que el cancer no es congénito, ni

hereditario, ni tampoco contagioso y cuya etiologia se desconoce.

En lo tocante a la informacion que se le da al nifo respecto a su
diagnostico y tratamiento, ésta es dada por los médicos, solo si los padres

autorizan que su hijo reciba esta informacion.

Una vez que el nifo era informado de su diagndstico, alguna de las
adscritas o yo, ibamos con el nifo; la terapeuta que atendia a los padres, debia
ser diferente a la que atendia al nifo, esto con el fin de no “contaminar” los
procesos de cada uno. En primer lugar me presentaba ante él, diciéndole mi
nombre y que era psicologa del servicio de Oncologia. A los mas pequefos les
aclaraba que aunque llevara bata blanca, no era ni médico ni enfermera y que no
llevaba jeringas ocultas (ya que la bata suele representar para ellos un simbolo
amenazante), sino plastilina, colores y juguetes. Asimismo, les hacia preguntas
para poder establecer un rapport con ellos, tales como su nombre, edad, equipo
favorito de fatbol, caricatura favorita y preguntas que no les fueran
amenazantes. Posteriormente les explicaba la funcion que como psicologa tenia

en el hospital.

Posteriormente, le preguntaba al nifio si sabia la razon por la que se
encontraba en el hospital y si sabia qué era el cancer y cédmo se curaba. En
general, las respuestas tanto de ninos como de adolescentes eran escuetas,
entonces a través de dibujos, de munecos o de historias, se les daba la
informacion en términos que fueran comprensibles para ellos, tomando en
cuenta su nivel de desarrollo cognoscitivo. Sin embargo, en todo momento
respetaba los limites que el nifo pusiera respecto a lo que deseaba saber de su
enfermedad y del tratamiento. Habia nifos que claramente decian que no

deseaban saber nada (la informacion podia generarles mas ansiedad), ante lo



cual se les decia que en el momento que desearan saber algo o que tuvieran

alguna duda, podian acercarse a una psicologa, a un médico o a una enfermera.

Respecto a este ultimo punto, para los nifos pequenos de 3 a 6 anos
aproximadamente o con un tipo de pensamiento concreto, la informacion se las
daba a través de cuentos o de historias con munecos, utilizando polaridades,
como bueno-malo, sano-enfermo, lo que es bueno para la salud y lo que no lo es,
de tal forma que los términos pudieran ser facilmente entendidos por ellos. Por
otro lado, con los nifnos de 7 a 10 u 11 afnos, incluia mas elementos en la
explicacion; con base en su nivel de pensamiento y en su escolaridad, utilizaba
dibujos o historias y les hablaba de las células, de los globulos blancos, globulos
rojos, plaquetas, defensas, del cancer y del tratamiento. Con los puberes y
adolescentes, utilizaba dibujos como apoyo para darles la informacion. A todos
los nifos los alentaba a que se acercaran directamente con los médicos,

enfermeras o psicologas, para aclarar dudas.

Por otro lado, siempre y cuando el médico ya lo hubiera hecho y se
contara con la autorizacion de los padres y del nifo, se hablaba con él acerca de
las diversas situaciones a las que se enfrentaria durante el proceso, tales como,
abandono temporal de la escuela, constantes internamientos, caracteristicas del
tratamiento (“piquetes”, aspirado de médula 6sea, puncion lumbar, estudios de
gabinete, quimioterapia, radioterapia, cirugia) y sus probables consecuencias o

efectos toxicos (pérdida de cabello, nauseas, cuidados especiales, etc.).

A través de esta informacidn, se trabajaban las fantasias (p.e. de
abandono por parte de sus padres, de mutilacion, de muerte, entre otras), los
sentimientos de culpa, los mitos alrededor de la enfermedad y del tratamiento,

los miedos, asi como el manejo del dolor ante los procedimientos médicos.

Héctor, paciente de 12 anos, diagnosticado con leucemia, comentoé en la tercera
sesion, después de que le expliqué las consecuencias de la quimioterapia: “;Si
me va a volver a crecer el pelo?. Yo pensaba que nunca mas me iba a salir pelo”.



También le explicaba al niflo que en ocasiones seria necesario

hospitalizarlo para atender su tratamiento y/o complicaciones.

Nestor, paciente de 5 anos diagnosticado con leucemia, comentd durante la
primera sesion que se tuvo con él, después de explicarle en qué consistriria el
tratamiento: “;Entonces voy a tener que regresar al hospital?... ;Cuantas
veces?... Crei que era la Unica vez y que ya nunca iba a regresar”.

Por otro lado, hay casos en los que los padres no desean decirle al nino
que tiene cancer y optan por ocultarle informacion o por darle informacion falsa.
Ante esto, mi funcion era la de sensibilizar a los padres acerca de las desventajas
que existian de no hablar con la verdad a sus hijos y de ocultarles informacion,
explicandoles que si esto se hacia, el nifio dependeria de su fantasia, para

explicarse lo que le estaba pasando.

La clarificacion de la informacion, no es un trabajo exclusivo del momento
en el que se da el diagnostico, sino que es un trabajo continuo e interactivo
entre padres, paciente, médicos, psicologos y demas personas encargadas de la
salud del nino. En este sentido, la labor del psicologo en muchas ocasiones funge

como un puente de comunicacién entre paciente y médico.

3. Exploracion de areas de conflicto

Los problemas preexistentes en las familias (econdémicos, de pareja,
adicciones, etc.), suelen agudizarse a partir de que la enfermedad es
diagnosticada, por lo que paralelamente al trabajo que se menciond
anteriormente, se exploran aspectos referentes al funcionamiento familiar e
individual, interviniendo en aquellos puntos que la familia consideren conflictivos
o cuando se detecte que existen factores de riesgo que puedan hacer dificil la
adaptacion a la enfermedad o que puedan influir en el desarrollo de algin tipo
de patologia. Cabe sefalar, que el trabajo psicologico se lleva a cabo siempre y

cuando los padres lo acepten, respetando la decision de no tener esta clase de



apoyo. Sin embargo, en los casos donde se observan factores de riesgo graves, el
trabajo psicoterapéutico se plantea como parte del esquema integral de
tratamiento. El médico es quien en estos casos, prescribe el tratamiento
psicologico con cierto caracter de “obligatoriedad”; sin embargo, por aspectos
éticos, no puede negarse la atencion médica, en caso de que los padres hagan

caso omiso de dicha prescripcion.

A continuacion, se describen algunas de las areas que se exploraron

durante este tipo de intervencion:

a) Significado psicodinamico del cancer.
Para cada miembro de la familia, la vivencia del cancer es diferente,
ya que a cada uno le afecta de manera distinta. Por lo tanto, dentro de
estas sesiones, exploraba el significado, que tanto el nino como sus
padres, le daban a la enfermedad. Por ejemplo, para algunas personas
(tanto nifos como adultos) la enfermedad simbolizaba un castigo por
algo que habian hecho, para otros era una oportunidad para redimir sus
culpas; unos la vivian con un enojo muy grande y otros con una
profunda tristeza; incluso habia personas que tenian ganancias

secundarias asociadas a la enfermedad.

b) Recursos psicolégicos e intelectuales.

Exploraba el tipo de recursos psicologicos e intelectuales con los que
contaban las personas (éstos se encuentran muy relacionados en la
forma en la que una persona se adapta a la enfermedad). Era comun
ver que aquellas personas con menos recursos psicologicos, desde un
principio comenzaran a tener problemas con el personal del hospital
(médicos, enfermeras, personal administrativo, etc.); tenian una
relacion de agresion abierta con el nifo, de abandono o de
sobreproteccion; comenzaban a tener problemas con la pareja o se
aislaban; desarrollaban enfermedades psicosomaticas, entre otras

manifestaciones. Por lo tanto, a este tipo de personas, se le



d)

sensibilizaba alrededor de la importancia de tener espacios donde
pudieran expresar sus sentimientos y pudieran desahogarse, para asi

evitar problemas psicosociales posteriores.

Por otro lado, cuando al detectar a una persona con pocos recursos
intelectuales o con un tipo de pensamiento concreto, se le daba
atencion psicologica, con un corte directivo y se le insistia en la
importancia de acercarse constantemente al personal encargado de la
salud de su hijo, para aclarar cualquier tipo de duda. Asimismo, se les
informaba a los médicos, de la importancia de dar a esa persona,
espacio y tiempo para explicarle cualquier asunto relacionado con la

enfermedad y el tratamiento.

Redes de apoyo

En este punto, exploraba el tipo de apoyos con los que contaba la
familia, fuera del hospital. Cuando se observaba que los padres, no
contaban un apoyo externo, por parte de familiares, amigos o
companeros de trabajo, se les invitaba a asistir a los grupos
psicoeducativos para padres y se les sensibilizaba acerca de la

posibilidad de contar con apoyo psicologico dentro del hospital.

Dinamica de la pareja parental

Exploraba el tipo de relacion que existia entre la pareja parental, si
era agresiva, si habia lazos afectivos solidos, si habia problemas de
comunicacion, si se trataba de una mama soltera, o de una madre o
padre viudo, etc. Con base en lo observado, se les podia sugerir que

recibieran atencioén psicoldgica dentro o fuera del hospital.

Relacién nifio enfermo-padres
También exploraba el tipo de apego existente entre el nifo y su madre
(seguro, ansioso, evitativo, etc.), si el nino estaba siendo contenido por

sus padres y como afectaban las actitudes de los padres



(sobreprotecciéon, maltrato, abandono, negligencia) en la conducta o
actitudes del nino ante la enfermedad. A partir del tipo de relacion que
se detectara, se podia sugerir atencion psicologica para el nifo y/o

para los padres.

f) Otros hijos/ hermanos
Cuando habia hermanos, se exploraba la forma en la que la
enfermedad estaba afectando la relacidon entre padres e hijos sanos y
entre el paciente y sus hermanos. De esta forma, se podia dar una
orientacion a los padres o, si ellos lo solicitaban, se podia dar atencién

psicoldgica a los hermanos.

g) Situacion socio-econoémica-cultural
Exploraba cual era la escolaridad de los padres y del nifo, a qué se
dedicaban los padres, los cambios que se habian presentado en el area
laboral a partir de que el nifo habia sido diagnosticado, fuentes de
ingreso, si habia pensamiento magico como una forma de explicar lo
que ocurria, las creencias religiosas, entre otros puntos. Todo esto
daba informacion acerca de los recursos que el nifo y la familia tenian
para adaptarse a la enfermedad. La vivencia del cancer, era muy
diferente en una persona que venia del campo, sin conocer la ciudad,
sin saber leer, sin conocer a nadie y que habia tenido que dejar de
trabajar en el campo para llevar a su hijo al hospital, a la que podia
tener una persona que vivia en la ciudad y que por lo tanto la conocia,
que tenia redes de apoyo, que conservaba su trabajo o que tenia una
fuente de ingresos segura. De esta informacion se detectaba qué

personas requeririan un apoyo psicoldgico mas constante.

Cabe senalar, que no todos los nifos a los que se les diagnosticaba cancer,
ni todas las familias, recibian apoyo psicologico posterior al diagnoéstico, ya que
muchos de ellos contaban con “factores protectores” (por ejemplo: apoyo

familiar y social, relacion conyugal estable, trabajo o alguna fuente de ingresos,



comunicacion abierta entre los miembros de la familia, etc.), que les permitian

adaptarse a la enfermedad con menos dificultades.

A continuacion, describo la intervencion que realicé en la fase de
diagnostico reciente en dos casos diferentes. El primero corresponde a una nina
de 6 anos, diagnosticada con leucemia y el segundo se refiere a la intervencion

que se llevo a cabo con la madre de una nifa de 2 anos con el mismo diagnostico.

CASO 1

Nombre del Paciente: Daniela

Sexo: Femenino

Edad: 6 anos

Lugar de Residencia: Estado de México

Diagnostico: Leucemia Linfoblastica Aguda

Antecedentes: El médico tratante informé del caso al servicio de psicologia, dos
dias después de haber dado el diagnostico a los padres de Daniela, reportando
que ambos se negaban a explicarle a la nifia qué era lo que le estaba pasando, ya
que decian que la nifa “no iba a entender el diagndstico” y que era mejor “no
decirle nada” o decirle que tenia “otra cosa”. Por lo tanto, una psicologa fue la
encargada de asistir con los padres para sensibilizarlos acerca de la importancia
que tenia el no ocultarle informacion a su hija y responder con la verdad a las
preguntas que ella les hacia. Después del trabajo que se realizé con los padres y
cuando ellos aceptaron que se le hablara a la nifa de su diagndstico, el médico
tratante le explico a la nifa aspectos generales de su enfermedad y
posteriormente inicié la intervencion psicoldgica.

El padre, habia tratado de darle a su hija una explicacion “menos fuerte”, ya que
decirle que tenia cancer le parecia que era muy agresivo. La explicacion que le
habia dado era: “Tienes unos bichitos dentro de tu cuerpo que se estdn
comiendo tu sangre y por eso estds enferma. Los piquetes que te ponen son para
matar a esos bichos y si no te dejas picar, los bichos se comerdn toda tu sangre”
(sic. padre). Cuando se inici6 la intervencion psicologica, la nifa presentaba altos
niveles de ansiedad ante el hospital y principalmente ante los procedimientos
médicos, aun cuando ya habia recibido “la explicacion” de su médico tratante.

Intervencion:
Al inicio de la intervencién, Daniela se mostr6 muy ansiosa ante mi presencia.
Cuando me acerqué a ella para saludarla, comenzo a llorar y se abrazd de su

mama. Entonces le dije:

Terapeuta (T): Hola Dany. ;Por qué lloras?



La nifna no contesto y no se aparto del regazo de su madre.

T: ;Sera porque me ves con bata blanca y crees que tengo alguna jeringa
escondida o que traigo alguna medicina?

Daniela (D): jj;j Si!!!

T: Pero ;qué crees? Yo no soy médico, ni enfermera. Me llamo Gaby y soy
psicologa y te aseguro que no tengo nada de eso en mi bata. Los psicologos no
“picamos”, ni damos de tomar medicinas a los nifos. En vez de eso, yo traigo una
muneca que te quiero presentar.

Con cierto recelo y sin soltar a su mama, Daniela traté de comprobar si era cierto
lo que decia, viendo de reojo lo que yo iba sacando de una bolsa. Cuando vio a la
mufeca, los colores y la plastilina que llevaba, se incorpord y se sent6 en la
cama, sin dejar de tomar de la mano a su mama. Enseiandole a la muneca le
dije:

T: Mira ella es Rosita, es una nina que llegd al hospital y lleva unos dias aqui.
;Qué crees que le haya pasado?

Daniela (D): No sé.

T: ;TG por qué estas aqui Dany?

D: No sé.

T: ;Te has sentido mal?

D: Si

T: ;Entonces estaras enferma?

D: Si

T: ;De qué?

D: De mi panza. Mi papa me dijo que como comi cosas que estaban sucias, se me
quedaron unos bichos en la panza.

T: ;Y qué mas sabes de esos bichos?

D: Que se comen mi sangre.

T: ;Y qué pasa si se comen tu sangre?

D: Me muero.

La nina comenzé a llorar y se abrazé de nuevo de su mama.

T: ;Qué crees Dany? A Rosita su mama le habia dicho algo muy parecido. Y Rosita
se sentia como tu. También lloraba y le daban miedo los piquetes. Pero ;qué
crees? Que todo fue un error, ya que su mama no habia entendido lo que el
doctor le dijo. Y lo mismo paso con tu papa. Seguramente, no entendié bien lo
que el doctor le dijo. ;Sabes que no existe ningln bicho que viva en la panza de
las personas y que se coma su sangre?

Daniela volted a ver a su mama y la sefora le dijo:



Mama (M): Asi es Dany. Tu papi y yo no entendimos bien lo que tenias. Lo que te
dijo el doctor ayer y lo que te esta diciendo la psicologa es verdad.

T: ;Y tl de qué crees que Rosita esté enferma?

D: No sé.

T: ;Quieres preguntarle a Rosita de qué esta enferma?

D: Si.

A través de la muineca comencé a hablarle del cancer y del tratamiento.

T: (Como si estuviera hablando la muneca) Tengo una enfermedad que se llama
leucemia, la cual es cancer en la sangre. ;Tu de qué estas enferma?

D: No sé.

T (Dirigiéndome a su mama): Sefora, ;qué enfermedad tiene su hija?

Mama: También tiene leucemia

T: jAh! Tenemos lo mismo. ;Pero sabes lo que es leucemia y el cancer?

D: No.

T: ;Quieres que te explique?

D: Si.

Tomando hojas blancas y colores, comencé a explicarle a través de dibujos:

T: Haz de cuenta que nuestro cuerpo esta formado por pequenos ladrillitos,
llamados células. En la sangre viven unas células a las que les llamaremos
“células amigas”. Sus nombres son: plaquetas, glébulos blancos y glébulos rojos.
;Como te imaginas que son esas células?

Debido a que Daniela tenia la mano derecha canalizada con una sonda, no podia
dibujar, por lo tanto, a través de la descripcion que la nina me daba, yo iba
dibujando sus ideas. Una vez dibujadas, continué diciendo:

T: Los globulos blancos son como los soldaditos del cuerpo; son los que nos
protegen de algunas enfermedades. Los glébulos rojos, son como unos choferes
con camiones, en los que transportan el oxigeno que respiramos. Y las plaquetas
son como los albaniles; ellas ayudan a tapar cualquier herida que tengamos.
Cuando estamos sanos, tenemos muchisimas células amigas en el cuerpo. Pero
con la leucemia, muchas de ellas dejan de trabajar. ;TU como te sentias antes de
venir al hospital?

D: Tenia mucha calentura.

T: Eso seguramente fue porque algunas “células amigas”, no estaban trabajando
como debian. Cuando los niflos enfermemos de cancer, aparecen unas “células
despistadas” que se instalan en diferentes partes del cuerpo. En el caso de la
leucemia se instalan en la sangre. A éstas células les gusta crecer rapido y a las
“células amigas”, no las dejan trabajar. Por eso, nos sentimos débiles, nos da
fiebre o nos vemos palidos. ;Y sabes algo? Nadie sabe por qué llegan esas células
despistadas a nuestro cuerpo. Hay algo muy poderoso para acabar con las células
del cancer, ;sabes qué es?



D: No.
T: Es la quimioterapia.

Le hablé entonces (todavia a través de la muineca) de la forma en la que se le
daria el tratamiento y del tiempo de éste.

T: El tratamiento es largo, vas a tener que venir muchas veces a consulta
externa, a la quimio, a medicina del dolor o aqui (haciendo referencia al area de
hospitalizacion). Si ahorita tienes 6 anos, cuando tengas entre 8 y 9 anos, habras
terminado con tu tratamiento. Yo ahorita tengo 7 anos y cuando tenga 9 o 10
anos, ya no me pondran quimio.

Asimismo, le dije que los piquetes, aunque eran dolorosos eran muy importantes
para poder curar la enfermedad y para saber el estado de la sangre.

Para la siguiente sesidn, la cual se llevd a cabo al dia siguiente, su mama me
reportd que la nifa se ponia muy nerviosa con los piquetes. Por lo tanto, le
expliqué que habia algunas cosas que ella podia hacer para que los piquetes le
dolieran menos y dediqué esa sesidon a practicar con Daniela, una técnica de
relajacion a través de la respiracion.

Posteriormente, la madre reportdé que aunque Daniela seguia llorando cuando la
picaban, se notaba menos ansiosa ante los procedimientos médicos, y
mencionaba a la leucemia, como su enfermedad. Ademas, expreso sentir mas
confianza de hablarle a su hija con la verdad: “Ahora sé, que a mi hija no le va a
pasar nada si le hablo con la verdad. También sé que si llora porque esta triste,
no se va a poner peor” (sic. madre).

CASO 2

Nombre del Paciente: Karla

Sexo: Femenino

Edad: 2 anos

Lugar de Residencia: Distrito Federal

Diagnéstico: Leucemia Linfoblastica Aguda

Nombre de la madre: Ana

Edad: 22 anos

Antecedentes: La sefiora Ana, era madre soltera y ademas de Karla, tenia otras
dos ninas, una de diez meses y la otra de tres anos de edad. Cinco meses antes
de que Karla enfermara, la sefora habia entrado a trabajar como empleada
domeéstica, en una casa en donde le daban permiso de tener a sus hijas. No tenia
familiares cercanos a quien recurrir y su Unico apoyo era una amiga, quien
cuidaba de sus otras ninas mientras ella estaba en el hospital.



Intervencion:

La primera intervencion con la sefiora Ana, se tuvo inmediatamente después de
que los médicos le informaran el diagnoéstico. En cuanto la sefora escuchd el
diagnostico, se paralizo, guardd silencio, tenia la mirada perdida y parecia no
estar escuchando al médico. Cuando el médico termind de dar la informacion,
me quedé con ella.

Terapeuta (T): ;Como se siente sefora?

Sefiora Ana (A): “;Como cree que me siento?”

T: No sé. Los sentimientos en cada persona son muy diferentes y me interesa
mucho saber como se siente usted.

A: No sé que voy hacer. El tratamiento es muy caro y no tengo dinero. Ademas,
no quiero que mi chiquita se muera. No sé que voy a hacer.

Mientras decia esto, la sefora trataba de contener su llanto.

T: Me parece que le es dificil hablar de como se siente y ademas parece que se
esta aguantando las ganas de llorar.

A: No quiero llorar, porque a mi nina le va a hacer mal si siente que estoy triste.
Debo ser fuerte para que se ponga bien.

T: Para poder sentirse fuerte, necesita sacar lo que siente. El llanto no es malo;
al contrario de lo que se piensa. En situaciones como ésta, el llanto puede
aliviar. Si lo desea, aqui estoy yo para escucharla.

Fue asi, que la sefiora comenzo a llorar y a decir que se sentia muy sola y que
pensaba que no iba a poder con la enfermedad de su hija. Expresé sentir mucho
miedo de que Karla muriera.

T: El cancer ya no es sinénimo de muerte. Si bien, no es una enfermedad leve,
hay probabilidades que la nina logre sobrevivir.

Después, expreso:

A: Tal vez yo tuve la culpa de que mi nifa enfermara... Cuando me enteré que
estaba embarazada, no la queria tener... Pero la quiero mucho y no quiero que
se muera.

T: En esta enfermedad no hay culpables. El cancer puede aparecer en cualquier
nino. Usted no tuvo la culpa de que Karla enfermara. Hasta este momento, usted
ha hecho lo que ha podido. ;Cree que podria hacer mas?

A: No. He hecho todo lo que he podido. Si me dijeran que puedo hacer algo para
salvarla, lo haria.

Durante esta intervencion, respeté los momentos en los que la sefora lloraba y
se quedaba callada. En ocasiones, no se necesitan palabras para poder dar
contencion, la presencia empatica del terapeuta es la que contiene.



Poco a poco, la sefora se fue tranquilizando y la intensidad del llanto disminuyo.
Se acordo con ella tener otras dos sesiones mas, mientras la nifa estaba
hospitalizada, para seguir trabajando alrededor de lo que se habia generado en
ella a partir de la noticia del diagnostico.

En la segunda sesion, la sefiora Ana hablé de la angustia que le generaba tener
que dejar a sus otras hijas a cargo de su amiga. Ademas, se sentia muy
preocupada de perder su trabajo, ya que desde que Karla habia enfermado,
habia tenido que faltar. Este era su Unico ingreso econémico. Por otro lado,
comentd que su familia era muy pobre y no recibia apoyo de su parte. Hablé de
la desesperacion que sentia de no tener dinero y del miedo que le provocaba
pensar que tal vez no podria pagar el tratamiento. Mientras relataba esto, la
senora Ana lloraba y se notaba en ella una gran necesidad por hablar y una
ansiedad elevada. Comentd que habia pensado que la Unica solucion era ir a su
pueblo a buscar al papa de la nifa, para exigirle que le diera dinero. Junto con la
sefiora, se analizd la viabilidad de dicha opcion. Se le preguntd por cuanto
tiempo se iria, con quién dejaria a sus ninas, quién se haria cargo de llevar a
Karla al hospital en caso de que surgiera alguna complicacién y si en realidad
habia posibilidades de que el padre de la nifa la apoyara econdmicamente, ya
que nunca habia visto por su hija, ni siquiera habia querido conocerla. Con esto,
la sefora se dio cuenta que en realidad no era una opciéon que le ayudar a
solucionar el problema y se le ayudd a contemplar otras posibilidades de
solucion.

En la tercera sesion, la cual se llevo a cabo ocho dias después, se siguio
trabajando alrededor de las posibles soluciones y comentd, que habia estado
insistiendo mucho en Trabajo Social, para que la ayudaran y ya habian
comenzado a apoyarla con los medicamentos. Asimismo, dijo que ya habia
hablado con su patrona, y que ésta le habia dicho que si podia ir un dia por
semana estaba bien y que ella la apoyaria en lo que pudiera.

La intervencion que se llevd a cabo con la sefora Ana, le dio la posibilidad de
contemplar posibles soluciones, y por lo tanto, de sentirse mas tranquila y
apoyada por la institucion.

Il. TRABAJO PSICOTERAPEUTICO DURANTE LA HOSPITALIZACION

Cuando se trata de una enfermedad como el cancer, la vida del nifo
cambia radicalmente. Por lo menos durante los primeros meses del tratamiento,
las hospitalizaciones son continuas y sus actividades cotidianas, tales como ir a la

escuela, salir a jugar o estar en su casa, se ven restringidas. En ocasiones, pasan



mas tiempo en el hospital (y en los albergues, cuando se trata de ninos que

vienen de la provincia), que en su casa.

Mientras estan hospitalizados, los nifos se enfrentan a diferentes
situaciones, como estar separados de por lo menos uno de sus padres, no ver a
otros familiares cercanos, vivir cotidianamente el dolor causado por los
procedimientos médicos, presenciar el sufrimiento y la agonia de otros nifos,
llegar a estar postrados a una cama sin posibilidad de moverse, sufrir los efectos
de la quimioterapia (nauseas, vomitos, inapetencia, etc.), dejar sus actividades
cotidianas y vivir diariamente con la amenaza de la muerte. Todas estas
situaciones suelen ser amenazantes para los ninos y conllevan un elevado monto

de angustia.

Por lo tanto, el trabajo psicoterapéutico que realicé con los nifos
hospitalizados, tenia como uno de sus objetivos, que pudieran expresar sus
temores, sus miedos y sus fantasias, dentro de un espacio que les brindara
contencion y seguridad. Dentro de las funciones que realizaban no estaba pedirle
al nino que ya “no llorara”, que “le echara ganas”, que “fuera fuerte”, decirle
que “no le iba a doler” o que “si se dejaba picar, pronto se pondria bien” (frases
comunmente utilizadas por padres y personal médico). Por el contrario, dentro
de mis funciones cono psicologa, estaba aceptar la resistencia del nifo ante el
sufrimiento, aceptar su dolor y comprender el llanto, la tristeza, el enojo, el
miedo y todos aquellos sentimientos surgidos por la enfermedad y la

hospitalizacion.

Las intervenciones que llevaba acabo con los ninos hospitalizados, eran en
dos modalidades: una era de tipo individual, atendiendo a aquellos nifos que
presentaban algun tipo de problema psicologico, referido por los médicos,
trabajadoras sociales, por los padres o detectado directamente por alguno de los
psicologos del servicio, o dando seguimiento a nifos anteriormente atendidos; la

otra, eran actividades grupales con los ninos hospitalizados en el servicio de



oncologia. Por otro lado, también brindaba atencion de tipo individual, a los

padres de ninos hospitalizados.

a) Intervencioén psicolégica individual para nifios hospitalizados

Durante los periodos de internamiento, es importante detectar aquellas
reacciones emocionales en los nifos o en los padres, que podian hacer mas dificil
la adaptacion a la enfermedad. Habia niflos que presentaban ansiedad por
separacion, sintomas depresivos, se mostraban agresivos, aislados o presentaban
un rechazo abierto a todo lo referente al hospital. Por su parte, habia padres que
se mostraban extremadamente ansiosos, deprimidos, ausentes o agresivos. Por lo
tanto, en este punto, mi labor se enfocaba a trabajar alrededor de éstos

sintomas.

Los médicos son los que generalmente detectan esta sintomatologia en los
ninos y /o en los padres, debido al trato cotidiano que tienen con ellos. En otras
ocasiones, los psicologos son quienes detectan estas situaciones, a partir de la
demanda que directamente pueden hacer los padres o por las visitas que se

realizan en las diferentes areas donde hay nifios con cancer.

A partir de la observacion de cierta sintomatologia, evaluaba si ésta
correspondia a un problema de adaptacion, si estaba relacionada con algln

problema o trauma anterior, o si correspondia a una patologia mas severa*.

Con base en dicha evaluacion, determinaba el tipo de intervencion que
mejor conviniera al paciente o a sus familiares (psicoterapia individual,

interconsulta con psiquiatria, orientacion a padres, terapia familiar).

* Es importante tener en cuenta, que muchas vivencias traumaticas de épocas anteriores, pueden
ser revividas a partir de la enfermedad.



Para realizar este trabajo, no se puede olvidar que las intervenciones
psicoldgicas que se llevan a cabo con los nifos que estan hospitalizados y con sus
familiares, en muchas ocasiones no pueden ser prolongadas o con una
periodicidad determinada, debido a las condiciones fisicas y psicologicas del
nino, asi como a la limitacion en cuestion de tiempo de hospitalizacion. Por lo
tanto, el tipo de intervencion que proponia, debia adaptarse a las necesidades y
caracteristicas de los nifios y de las familias, siendo muy comunes las

intervenciones de tipo breve y focalizadas.

Como ya habia mencionado, cuando los niflos se encontraban sin
posibilidades de moverse, la intervencion la realizaba junto a sus camas. Para
aquellos ninos que podian caminar y que su estado fisico y animico les permitia
levantarse de sus camas, las intervenciones las llevaba a cabo en otros espacios,
tales como la oficina de oncologia o cualquier otro lugar en donde hubiera mas
privacidad.

El tipo de intervencion, dependia de la edad del nifo y de como se
encontraban fisica y psicologicamente, teniendo sesiones donde utilizaba el
juego, el dibujo o la verbalizacion, para abordar las situaciones conflictivas o
angustiantes que el nifo vivia dentro del hospital. En muchas ocasiones, las
condiciones del nifo, solo permitian que los acompanara, que mi presencia con
ellos fuera constante y sin imposiciones, una presencia silenciosa pero
contenedora. De aqui que insista en que lo mas importante es escuchar y atender
las necesidades del nifo, y no imponer un juego, una técnica o palabras que para

el nifo no cobran ningln significado.

b) Trabajo grupal con nifios hospitalizados

Otro de los objetivos del trabajo psicolégico dentro del area de
hospitalizacion, es ayudar a que el espacio hospitalario no sea tan amenazante y

hostil. En este sentido, el trabajo que realizaba era a través de actividades



grupales de corte psicoeducativo, en las que los ninos hospitalizados en la sala de
oncologia*, hablaban de su experiencia de enfermedad, a la vez que escuchaban

a otros ninos.

Los martes eran los dias en los que realizaba durante dos horas este tipo

de actividades. A continuacion menciono algunas:

Una actividad, consistia en invitar a los nifios a que formaran un circulo al
centro de la sala, y les proponia algun tema para que ellos lo dibujaran (por
ejemplo, lo que les gustaba del hospital o lo que menos les gustaba; el area del
hospital donde habian estado por mas tiempo; entre otros). Los temas eran
diferentes, pero siempre estaban relacionados con la enfermedad y con el
hospital. Cuando los dibujos estaban terminados, invitaba a los ninos a que
hablaran de manera voluntaria de sus dibujos ante los demas, mientras yo hacia
comentarios y les hacia preguntas acerca de las emociones involucradas en esas
situaciones. Si todos los nifos estaban de acuerdo, éstos dibujos se pegaban en el

consultorio de psicologia.

Otra actividad tenia que ver con un juego tipo “Maraton”, que disenod el
equipo de psicologia del HIM, en el que las categorias de las preguntas eran:
Cultura general, Programas de TV, Deportes, asi como categorias referentes al
Cancer y Emociones relacionadas con la enfermedad. Habia un tablero en el que
se anotaban los puntos que cada nifio obtenia y al final, a todos se les daba algln
premio. En este espacio, los nifos tenian la oportunidad de escuchar diferentes
experiencias; algunos de los nifios que tenian mas tiempo en tratamiento,
hablaban con gran familiaridad de los procedimientos médicos, de los diferentes
servicios del hospital y de los sentimientos que dichas experiencias les habian

causado. Aquellos pacientes que eran relativamente nuevos en el hospital,

* El area de oncologia, esta compuesta por 6 salas y en cada una de ellas hay de 4 a 5 nifios. Para
el trabajo grupal, generalmente se escogia una sala, y se invitaba a los nifios de las otras salas a
participar.



escuchaban y aprendian de las experiencias de los demas. La mayoria de nifos,
podian comprobar que habia otros que estaban pasando por su misma situacion y
que sentian cosas similares. Este era ademas un espacio, donde ellos podian
interactuar y relacionarse, ya que a pesar de la contiguidad de las camas, pocas

veces se establece una relacion entre los ninos.

Asimismo, habia una pelicula de dibujos animados, que trataba de una
nifa que era diagnosticada con cancer y abordaba los problemas a los que esta
nifa se enfrentaba. Al final de la pelicula, les pedia a los nifios que dibujaran o
comentaran lo que mas les habia gustado de la pelicula y lo que menos les habia
gustado, y posteriormente cada nifio exponia su dibujo. A partir de esto, les
pedia que se pusieran en el lugar del personaje y me dijeran como pudo haberse
sentido ante determinada situacion y qué podia haber hecho para solucionarla. A
partir de esto, muchos ninos comentaban algunas de las experiencias a las que
ellos se habian enfrentado. Edith (10 afios), diagnosticada con Leucemia: Lo que
menos me gusto de la pelicula, fue cuando se burlaron de la nifa. Me dio mucho
coraje que los otros nifios se burlaran de ella... De mi también se han burlado.
Un dia unos nifios de mi casa me empezaron a decir pelona y algunos ya no se
querian juntar conmigo porque decian que los iba a contagiar. Al principio me

puse muy triste y luego me enojaba y me daban ganas de pegarles”.

Aunque en la mayoria de las actividades se abordaba el tema del cancer,
el ambiente en el que éstas se desarrollaban, era lo que permitia que muchos
nifos pudieran hablar de este tema sin sentirse amenazados. Habia algunos nifos
a los que les costaba trabajo hablar de sus experiencias y optaban por quedarse
callados o por no participar, lo cual en muchas ocasiones daba la pauta para

invitarlos a un trabajo individual.

Asimismo, de estas actividades surgia la peticion de algunos nifios y/o de

sus padres, de que se trabajara con ellos de forma individual.



c) Intervencion psicolégica individual para padres de niflos hospitalizados.

A partir de que el diagnostico de cancer es dado, los padres pueden
presentar reacciones emocionales, tales como angustia, depresion, agresividad,
entre otras. Estos sintomas, interfieren en la relacion que los padres establecen
con el nifo, y por ende, en el estado emocional de éste. Durante los periodos de
hospitalizacion, los nifos pasan practicamente la mayor parte del tiempo con uno
de sus padres o cuidador principal; si esa persona se encuentra emocionalmente
mas tranquila, tendra mas elementos para contener y apoyar al nifo; si por el
contrario, se encuentra angustiada, ausente, deprimida o agresiva, tendra mas
dificultades para ayudarlo. De aqui la importancia que los padres o cuidador

principal, reciba apoyo psicolégico durante los periodos de hospitalizacion.

Ademas, mientras los nifos estan hospitalizados, es cuando se tiene mas
acceso a trabajar con el padre, con la madre o con la persona que se encarga del

cuidado del nifo, ya que tienen disponible la mayor parte del tiempo.

Durante los periodos de hospitalizacion, me era posible dar seguimiento a
temas o aspectos abordados con anterioridad con los padres (por ejemplo
durante el diagndstico) o detectar situaciones nuevas, que en un principio no se
habian presentado. Durante la hospitalizacion, era comun ver que los problemas
con los hijos sanos, los problemas econémicos o los problemas en la relacion con

el nino enfermo, se comenzaban a hacer presentes o se agudizaban.

Ademas, los periodos de internamiento suelen ser muy desgastantes para
la persona que se encarga del cuidado del nifo. Podia ver que durante este
tiempo, habia personas que no dormian, por la angustia de que al nifo se le
ofreciera algo o se sintiera mal, se la pasaban en vela o mal durmiendo en una

silla durante dias e incluso semanas, sin comer, sin banarse, sin distraerse.



Por lo tanto, uno de los trabajos que llevaba a cabo con los padres, era
sensibilizarlos acerca de la importancia de que ellos mismos cuidaran su salud.
Les reflejaba que en la medida en la que ellos estuvieran, fisica y

emocionalmente “bien”, podrian ayudar a sus hijos de manera efectiva.

A continuacion describo las intervenciones que realicé tanto con un nifo
hospitalizado, como con la madre de una nina que se encontraba internada. El
primer caso, corresponde a un nino de 5 anos de edad, diagnosticado con
leucemia; mientras que el segundo, es la continuacion del Caso 2, citado en la
fase de Intervencion durante el diagndstico (Sra. Ana, mama de Karla de 2 afos,

diagnosticada con leucemia).

CASO 3

Nombre del Paciente: Rigoberto

Sexo: Masculino

Edad: 5 anos

Lugar de Residencia: Distrito Federal

Diagnostico: Leucemia Linfoblastica Aguda

Antecedentes: La madre de Rigoberto se acerco al servicio de psicologia, para
pedir atencion para su hijo, ya que presentaba ansiedad ante los procedimientos
médicos, en casa mostraba una actitud desafiante hacia ella y dentro del hospital
presentaba ansiedad por separacion. Tenia dos meses de haber recibido el
diagnostico y el nifo no habia recibido apoyo psicolégico. Por otro lado, por
observaciones hechas por algunos médicos, se detecté un trato agresivo de la
madre hacia el nino. Constantemente lo reganaba cuando lloraba. Llegaba a
amenazarlo con que lo castigaria si seguia llorando o haciendo “berrinche” o lo
dejaba solo durante gran parte del dia. En ese primer momento, se trabajé con
el nino durante tres sesiones, aprovechado un periodo de dos semanas de
internamiento. En estas sesiones, el niflo escogia jugar con munecos. Le gustaba
picarlos con agujas o ponerles catéteres. Generalmente escogia a un mufeco que
fungia como el nino enfermo y a mi me asignaba un muieco que tenia el papel
de médico o enfermera. Sin embargo, debido al estado fisico del nino, las
sesiones eran muy cortas, ya que se cansaba, llegando a quedarse dormido.
Ademas, las resistencias de la madre, no permitieron que se llevara un proceso
terapéutico periodico y continuo.



Intervencion:

Durante algunos meses, Rigoberto estuvo fuera del hospital, por lo que no se
tuvo contacto con él, pero regres6 debido a que se encontraba en recaida. En
ese momento, los médicos mandaron una interconsulta a psicologia, ya que
reportaban notar muy “deprimido” a Rigoberto. Atendiendo a dicha demanda,
acudi con el nifo. Desde antes de entrar a la sala de urgencias, se podian
escuchar los gritos de Rigoberto, quien imploraba la presencia de su madre.
Cuando llegué con él, tardo un poco en ponerme atencion, ya que la angustia se
lo impedia. Comencé a hablarle, recordandole algunos de los juegos que
habiamos llevado a cabo meses antes y sacando de mi bolsa algunos juguetes
conocidos para él. Poco a poco, fue tranquilizandose. Le pregunté si deseaba
jugar y dijo que si. En un principio, él iba a escoger al muieco “nifo”, tal como
lo habia hecho en las sesiones pasadas, pero le sugeri que cambiaramos de
muiecos y que en esa ocasion, él fuera el médico y yo fuera el nifio. Esta
propuesta la hice con el fin de que el nino tuviera la oportunidad de expresar su
sentir desde otra perspectiva. Rigoberto accedié a este cambio. El comenzoé la
historia, diciendo que el “nino” (muneco que yo utilizaba), estaba internado en
urgencias ya que estaba “gravemente enfermo” (sic. Rigoberto). Entonces le
pregunté al muneco médico que él utilizaba, la razon por la que ese nifo estaba
tan gravemente enfermo:

Rigoberto (R): Esta enfermo porque fue un nino muy malo. Se porté muy mal con
Su mama.

Terapeuta (T): ;Como es eso de que se porto mal?

R: Hace enojar a su mama, le contesta muy feo y llora mucho. Por eso es malo y
por eso esta enfermo.

T: Doctor, jen verdad cree que el nino esta enfermo por portarse mal con su
mama?

R: Si. Estaba bien, pero se volvié a enfermar por desobediente. Siempre promete
que se va a portar bien, pero es grosero y hace llorar a su mama.

T: Entonces doctor, ;todos los ninos que alguna vez le han contestado mal a su
mama o han llorado, estan enfermos?

El nifo se quedo pensando unos segundos y contesto:
R: No sé... jjiNo, no es justo!!!

Posteriormente, Rigoberto, tom6 al muneco médico, lo dirigio hacia donde
estaba el muneco nino y le dijo:

R: Nifo, tu no eres malo. Estas enfermo porque tienes cancer. Pero no te
enfermaste por contestarle feo a tu mama.

Tomando al muieco médico, le pregunté al muheco nilo que manejaba
Rigoberto:



T: Niflo ;Como te sientes con la noticia?

R: Me siento bien contento.

T: ;Coémo te sentias antes de recibir la noticia del médico?

R: Estaba triste porque mi mama me dijo que era malo, porque hacia berrinches
y lloraba porque la extranaba. Pero ahora soy feliz.

Rigoberto se mostro mas tranquilo, incluso comenz6 a sentir mucho suefo y
comenzd a quedarse dormido. Dias después, los médicos comentaron que
notaban mas relajado a Rigoberto a pesar de estar de nuevo en el hospital,
empezando un nuevo tratamiento, y que, aunque seguia llorando cuando su
mama no se encontraba con él, estos episodios se habian presentado con menor
intensidad y con menos frecuencia.

En esta intervencién, debido al cambio de roles que se propuso, el nifo pudo
hablar mas libremente de sus sentimientos y asi externar el problema, de una
forma distinta. La leucemia, la recaida, su conducta y sus sentimientos, parecian
formar en Rigoberto un todo indiferenciado; un todo que le causaba mucha
angustia, ya que al vivirse como “un nifio malo”, se sentia responsable de su
recaida, de su enfermedad e incluso del estado emocional de la madre. A través
del cambio de roles, el nino pudo ver desde otra perspectiva el problema.
Durante la historia se recalco el hecho de que él no era malo, sino que
simplemente reaccionaba con enojo o con llanto, ante aquellas situaciones
dolorosas por las que estaba pasando.

Considero que la conjuncion de ésta y de las sesiones anteriores durante los
periodos de internamiento, fue la pauta para que Rigoberto comenzara a vivir la
enfermedad y la recaida con menos culpa y por lo tanto, sin tanta angustia.
Ademas, en ese momento, dentro de la sala de urgencias, sin la presencia de su
madre y con el impacto psiquico de la recaida, la sesion fue un espacio de
contencion dentro del caos que en ese momento estaba viviendo.

CASO 2 (Continuacién)

Nombre del Paciente: Karla

Sexo: Femenino

Edad: 2 anos

Lugar de Residencia: Distrito Federal
Diagnostico: Leucemia Linfoblastica Aguda
Nombre de la madre: Ana

Edad: 22 anos

Antecedentes: Con la sefora Ana, se habia trabajado durante tres sesiones en el
periodo del diagnostico. Después de casi un mes, en una de las visitas que solia
hacer a las salas de oncologia, me encontré con que Karla estaba internada para
recibir quimioterapia.



Intervencion:

Al encontrarme con la sefiora Ana, le pregunté como estaba y si habia algo en lo
que la pudiera apoyar. La sefora contesto:

Sefiora Ana (A): Me gustaria platicar con usted. Me he sentido muy desesperada
por el dinero. Con trabajos consegui dinero para pagar el internamiento pasado.
Debo mucho dinero y ahora no sé a quién le voy a pedir.

Terapeuta (T): ;Qué noticias ha recibido por parte de Trabajo Social?

A: Pues estoy en lista de espera. Me dicen que los apoyos tardan en llegar.

La sefora tenia un aspecto cansado y se veia muy demacrada.

T: ;Y como se ha sentido? La veo muy cansada.

A: Pues casi no duermo. Me he pasado cinco dias en el hospital sin dormir. Me da
miedo que a Karlita se le ofrezca algo y no la escuche.

T: ;Y ha comido?

A: Si.

T: ;Bien?

A: Muy poco, porque no tengo mucho dinero para salir a comer. De lo que le
traen a Karlita, a veces yo me como algo si ella no lo quiere.

T ;Y alguien le echa la mano cuidando a Karlita? ;Su amiga por ejemplo?

A: No. Ella cuida a mis otras ninas.

T: ;Y no hay posibilidad de que le ayude viniendo a cuidar a Karlita? Asi podria
usted irse a comer algo, banarse y descansar por lo menos unas horas.

A: Ella me ha dicho que puede venir y quedarse con la nina. Pero me da pena. Yo
soy su mama y nadie como yo para cuidarla.

T: Senora, ;se da cuenta que por no comer, no dormir, no asearse, y estar tan
angustiada, puede enfermarse?... ;Qué le hara mas falta a la nifia, una madre
sana o una enferma?

A: Una sana.

T: ;Y qué esta haciendo usted para cuidar su salud?

A: Nada. ;Pero qué puedo hacer?

T: Podria aceptar la ayuda de su amiga y pedirle que venga un dia o una noche o
unas horas. De esa forma usted se puede ir dormir y ver sus ninas. Si usted se
enferma, ;Quién cuidara a Karla?, ;Quién la podra traer al hospital?. Karlita la
necesita fuerte y sana. Por eso es importante que se cuide.

Al dia siguiente volvi para buscar a la sefiora, pero me encontré con que una
enfermera estaba cuidando a la nifa. Al preguntarle por la madre, me comento
que habia salido a desayunar. Karla era una nifla muy querida en el servicio, por
lo que las enfermeras la cuidaban con gusto.

Cuando pude ver a la mama, me comentd que se habia ido a desayunar y que ya
habia hablado con su amiga, para que el fin de semana fuera a cuidar a Karla



durante la manana. Ella aprovecharia para ir a ver a sus nifas y descansar un
rato.

Tres semanas después volvié la nina al hospital y al encontrarme con la sefora
Ana, le pregunté como se sentia. Me dijo que se sentia mas descansada, ya que
habia encontrado un gran apoyo en las enfermeras del servicio y en su amiga.
Asimismo, en ocasiones su amiga le llevaba fruta y comida.

Il. INTERVENCION DURANTE LOS PROCEDIMIENTOS MEDICOS

Debido al dolor y a la ansiedad causada por los procedimientos médicos de
tipo invasivo y por el desconocimiento que los nifos tienen de éstos, es comun
que se tornen rechazantes y ansiosos, incluso antes de que éstos les sean
practicados. Hay nifios que pueden tener la fantasia de que perderan toda su
sangre, que el dolor les sera insoportable, que seran mutilados por la aguja o que
moriran a causa del procedimiento. Otros incluso, llegan a desarrollar sintomas
anticipatorios, tales como nauseas, vomitos, mareos, crisis de ansiedad, etc.,

ante la amenaza de que les sea practicado algin procedimiento.

En mi trabajo dentro del hospital, solia echar mano de diferentes técnicas
de relajacion, cuando la “urgencia” de mitigar el dolor o la ansiedad, exigia una
intervencion que actuara minimamente en un nivel consciente. Las técnicas
podian ayudar a los nifios a controlar estas sensaciones y a reducir el sufrimiento
fisico. Asimismo, los nifos lograban tener una sensacion de control, que les
ayudaba a reducir la percepcion de dolor. Era muy importante que los padres
estuvieran presentes cuando les ensefaba a los nifos dichas técnicas, ya que
ellos podian practicarlas junto con sus hijos, justo antes de algun procedimiento
o durante éste, si la presencia de alguno de los padres era permitida. Sin
embargo, como parte de la intervencion, era importante que detectara el estado
de animo de los padres, ya que si éstos se mostraban ansiosos ante los

procedimientos que le eran realizados a su hijo, podian empeorar la situacion.



Por otra parte, el juego médico, era otra forma en la que podia intervenir
ante la ansiedad que muchos nifos presentaban ante los procedimientos
médicos. A través de este tipo de juego, estimulaba a los nifios a que
manipularan objetos tales como jeringas, catéteres, sondas, gasas, etc., y que
practicaran con munecos los diferentes procedimientos a los que se someterian.
Era muy comun que esta experiencia, ademas de reducir la ansiedad en los nifos,
fuera un acto catartico, en el que podian expresar de forma segura, la agresion

que tenian contenida.

Cuando un nifo iba a ser sometido a un procedimiento o a algin tipo de
estudio al que nunca antes se habia enfrentado, primero exploraba qué fantasias
existian alrededor de ello, para después poder darle la informacion pertinente y

explicarle en qué consistiria.

Por otra parte, cuando un nifo iba a ser intervenido quirtrgicamente,
llevaba a cabo un trabajo de psicoprofilaxis quirurgica. Primero exploraba cuales
eran sus fantasias e informacion alrededor de la operacion, para después
explicarle en qué consistiria la cirugia, qué pasaria con la anestesia, qué pasaria
cuando despertara, qué parte de su cuerpo seria intervenida, etc. Para este
proposito, solia utilizar un mufeco, al que se le practicaba la cirugia. Asimismo,
a través de dibujos, le explicaba al niflo como era el quiréfano, ya que este lugar
solia estar cargado de fantasias. Este trabajo, lo realizaba solo si el nifio deseaba

y aceptaba tener esta informacion.

Con base en mi experiencia, aprendi que las técnicas no debian ser
utilizadas como “recetas de cocina”, aplicadas siempre de la misma forma y
pretendiendo que el resultado siempre fuera el mismo: controlar el dolor y la
ansiedad. Las intervenciones que realizaba, dependian de la edad del nifo, de su
disposicion para trabajar, de su experiencia con el dolor fisico, de su nivel de
desarrollo cognoscitivo, etc., los cuales son elementos que hacen que la

experiencia del dolor sea diferente para cada nino y por lo tanto, que las



necesidades de cada uno, sean distintas. Es un hecho, que el dolor que
experimentan los nifos ante los procedimientos médicos es real, y que las
técnicas de respiracion, relajacion muscular progresiva o imaginacion guiada,
ayudan a que los ninos reduzcan significativamente sus niveles de ansiedad. Pero
paralelamente, es importante trabajar con el significado que cada nifo le da a
los procedimientos médicos, a una cirugia y al dolor. Para muchos ninos, los
procedimientos médicos o las cirugias son el castigo por no haber obedecido a sus
padres, por no haber comido bien o por haber hecho un berrinche. Por lo tanto,
la labor del psicologo, es trabajar tanto con los elementos manifiestos del dolor,

como con los latentes.

A continuacion describo las intervenciones que realicé con dos nifos. El
primer caso, corresponde a una intervencion en la que introduje una técnica
para el control del dolor, que realicé con un nifo de 8 anos diagnosticado con
leucemia. En el segundo caso, describo la intervenciéon que realicé con un nifo
de 8 anos con un rabdomiosarcoma en vejiga, antes de que fuera intervenido

quirurgicamente (psicoprofilaxis quirurgica).

CASO 4

Nombre del Paciente: Diego

Sexo: Masculino

Edad: 8 anos

Lugar de Residencia: Distrito Federal

Diagnostico: Leucemia Linfoblastica Aguda

Antecedentes: La madre de Diego, me comento que los procedimientos médicos
le generaban mucha ansiedad a su hijo y que incluso en la quimioterapia habia
tirado una mesita con instrumental médico, debido a que se ponia a dar patadas.
Cuando su madre me reportd esto, yo habia trabajado con el nifo una semana
antes durante una sesion, debido a que le habian dado el diagnostico.

Intervencion:
Cuando me acerqué con Diego, comencé a preguntarle a qué hora se habia

despertado, si habia desayunado o no, a qué hora habia llegado al hospital y
preguntas de tipo neutral. Después le pregunté cémo habia sido el inicio de la



quimioterapia, asi como su experiencia con los diversos procedimientos médicos.
Diego me relato el evento de la mesa de quimioterapia, tal como me lo habia
descrito su mama. El nifo expresé que sentia mucho miedo cuando lo picaban. Al
explorar las fantasias con las agujas, dijo:

Diego (D): Me imagino que me va a doler muchisimo y que no voy a aguantar.
Terapeuta (T): ;Como es eso de que no vas a aguantar?

D: Pues me va a doler mucho y quien sabe qué me pueda pasar.

T: ;Qué te imaginas que te puede pasar?

D: No sé.

T: Yo creo que si has pensado qué es lo que te puede pasar, pero te cuesta
trabajo hablar de eso.

Se quedd pensativo unos instantes y luego dijo:

D: Me da coraje que muchas enfermeras no saben picar y me lastiman mucho.
Una vez me picaron cinco veces y no me encontraban la vena. Me da miedo que
me vuelvan a picar tantas veces.

T: ;Entonces sientes miedo de que eso vuelva a pasar?

D: Si, mucho. Qué tal que se me revienta una vena.

T: ;Qué crees que pasaria si se reventara?

D: Se me saldria toda la sangre.

Los procedimientos médicos, le daban a Diego una sensacion de pérdida de
control y de vulnerabilidad, lo cual se relacionaba con la sensacion de muerte.

Posteriormente, le aclaré que ninguna aguja era tan poderosa como para
provocar la muerte. Ademas, le dije:

T: El miedo provoca que los musculos del cuerpo se endurezcan y que las venas
se escondan. Por lo tanto, a la aguja le cuesta mas trabajo entrar y es mas dificil
encontrar una vena. Si tu cuerpo esta flojito y tus musculos relajados, es mas
facil que la aguja entre y entonces el dolor es menor. Hay niflos a los que les
funciona hacer algunas cosas para ayudar a que su cuerpo se relaje cuando los
van a picar, y asi los piquetes no son tan dolorosos. ;Te gustaria aprender una de
estas cosas?

D: Si.

Llevaba un bote con liquido para hacer burbujas y le dije:

T: Mete aire por tu nariz. El aire que metas tiene que llegar hasta tu estomago.
Cada vez que metas aire, tu estomago se tiene que inflar de esta manera (le
modelé el procedimiento que debia seguir). Ahora, poco a poco saca el aire y ve
soplando lentamente a través del aro. Tienen que salir burbujas muy grandes.
Entre mas aire metas y mas lento lo saques, tendras burbujas mas grandes.



Hicimos varias veces este procedimiento con burbujas, posteriormente, le pedi
que lo hiciera sin ellas. Le pedi que lo intentara antes y durante los
procedimientos que le causaran miedo o nervios.

Posteriormente, su mama comentd que Diego le pedia antes de que lo fueran a
picar, que respirara junto con él y aunque a veces lloraba, la ansiedad habia
disminuido considerablemente.

Como lo mencioné anteriormente, debido a la limitante del tiempo, asi como a la
necesidad del nino por experimentar con menos dolor los procedimientos
médicos, se decidio trabajar alrededor de técnicas de control del dolor, dejando
para sesiones posteriores, la amenaza de muerte experimentada a partir de la
enfermedad.

CASO 5

Nombre del Paciente: Alberto

Sexo: Masculino

Edad: 8 anos

Lugar de Residencia: Querétaro

Diagnoéstico: Rabdomiosarcoma en vejiga

Antecedentes: La madre de Alberto se acercoé a mi, solicitando que atendiera a
su hijo, ya que desde que se habia enterado que lo operarian, se mostraba muy
irritable y grosero. No queria comer, dormia mucho e incluso no deseaba jugar.
La fecha de la cirugia se habia cambiado ya en 2 ocasiones, debido a que las
plaquetas del nifio se encontraban muy bajas y no habia dejado de presentar
fiebre, lo cual no permitia que fuera intervenido. Asimismo, la madre presentaba
un trato agresivo hacia el nino: “Alberto se queja todo el tiempo. Dice que le
duele, pero cuando le pregunto donde, no responde. Lo Unico que quiere es
[lamar la atencidn, por eso ya ni le hago caso... Estd insoportable”(sic. Madre).

Intervencion:

La primera intervencion con Alberto se llevd a cabo en el consultorio de
psicologia, aprovechando los dias en los que tenia consulta médica. En la primera
sesion, el nifio habld de su situacion médica y de la desesperacion que sentia de
no saber cuando lo operarian. Le pregunté si el médico ya le habia explicado en
qué consistiria la operacion y me dijo que no. Expreso sentir mucho miedo de
que la operacion fuera muy dolorosa. Por otro lado, en esa sesion hablo de la
relacion que tenia con su madre y con la familia con la que se encontraba
viviendo mientras se encontraba en el Distrito Federal (una tia materna, su
esposo Yy su hijo, quien tenia la misma edad de Alberto). Alberto se sentia
rechazado y humillado por su tia y por su primo, ya que decia que lo trataban
como “arrimado”. Asimismo, no se sentia protegido por su madre. Esta situacion,



aunada con la incertidumbre de la cirugia, asi como con el dolor causado por el
tumor causaban en Alberto una gran angustia.

Fui a hablar con su médico tratante y él fue quien me explicé en qué consistiria
la operacion y las consecuencias de ésta. Después de la operacion, Alberto iba a
tener de por vida una bolsa conectada a su vejiga, por la cual orinaria, ya que su
pene ya no podria cumplir esta funcion. Ademas, tendria que seguir por varios
meses mas con un esquema de quimioterapia.

Para la segunda sesion que tuve con el nifo, lo atendi en el servicio de
Urgencias, ya que habia comenzado a orinar sangre. Para ese momento, la
operacion habia sido programada en tres dias, si lograban estabilizar al nifo. Me
acerqué a él, pero se encontraba muy débil, asi que le dije que queria saber
como estaba. Le dije que aun no se sabia con certeza cuando lo operarian, por lo
que iria a verlo lunes, martes y miércoles, que eran los dias que me encontraba
en el hospital, para informarme de su estado de salud.

Para la tercera sesion, que fue cinco dias después, ya se encontraba en la sala de
Cirugia Pediatrica, pero aln sin fecha de operacién. Su estado fisico era mejor
que el que tenia en la sala de Urgencias, por lo que le pregunté si los médicos ya
le habian explicado en qué consistiria la operacion. Alberto me contesto que siy
menciond que tendria una bolsa por la que orinaria durante toda su vida. Le
pregunté:

Terapeuta (T): ;Como te sientes al saber eso?
Alberto (A): Bien. Va a ser raro, pero me la tienen que poner para que me cure.
Lo que si me da miedo es que me duela mucho cuando me abran mi panza.

En ese momento comenzé a llorar, asegurando que le doleria mucho.

: ;Como te imaginas que van a abrir tu panza?

: Con un cuchillo.

: ;De qué tamano?

: Muy grande.

: ;Y sabes si vas a estar dormido durante la operacion?

: El doctor me dijo que me van a poner anestesia. Pero seguro que el dolor va a
ser tan fuerte que me voy a despertar.

T: ;Pues qué crees Alberto? Fui a hablar con el doctor y me cont6 qué iba a pasar
en tu operacion. Me dijo que te van a poner anestesia, y me aseguré que
mientras te estén operando, no te vas a sentir ningun tipo de dolor.

A: ;De veras?

T: El me lo aseguro y yo confio en él.

A: Yo también.

T: Me dijo que vas a llegar al quiréfano, que es el lugar donde te van a operar, te
van a poner la anestesia a través de una mascarilla, como la que te han puesto

>—A> >



cuando te hacen el aspirado de médula y te vas a quedar profundamente
dormido. Cuando despiertes, la operacion ya habra terminado.

A: ;Me va a doler cuando despierte?

T: Probablemente si. Puede ser que tengas dolor o alguna molestia. Pero te
daran medicinas para que no te duela tanto. Es muy importante que les digas a
los doctores y a las enfermeras como te sientes.

A: ;Y como es el quirofano?

T: ;TG como te lo imaginas? ;Quieres que lo dibujemos?

A: Si.

Alberto dibujo una sala con las paredes color negro, y el piso con manchas rojas.
Puso una cama pequena a la mitad del curto y junto unos cuchillos. Dijo que se
imaginaba que en el piso del quiréfano habia sangre, y que era muy obscuro.
Entonces le pregunté:

T: ;Qué te hace sentir ese lugar?

A: Miedo.

T: Un lugar asi a cualquiera le daria miedo. Parece un lugar muy tenebroso. Y
;sabes qué? Es muy comdn sentir miedo por una operacion.

A: ;0tros ninos sienten miedo cuando los van a operar?

T: Si. Y hasta a los adultos les puede dar miedo. Pero, ademas te tengo que decir
algo. El quiréfano no es asi.

Comencé a hacerle un dibujo de como era el quiréfano. Aclarandole que habia
mucha luz y que el piso no tenia sangre.

Posteriormente le pregunté si tenia alguna duda y me dijo que no. Le pregunté
como se sentia con la informacién que le habia dado y dijo:

A: Me siento bien. Lo bueno es que con la anestesia no voy a sentir cuando me
abran la panza.

Por Gltimo trabajé con Alberto una técnica de respiracion, sugiriéndole que la
podia emplear en caso de sentirse nervioso antes de entrar al quiréfano.

Después de la cirugia, segui trabajando con él y me reporto haber utilizado la
técnica de respiracion y no haber sentido miedo cuando entré al quirofano.

IV. RECAIDA

Desde que los niflos comienzan el tratamiento oncologico, el médico les
plantea tanto a ellos (principalmente cuando son adolescentes) como a los

padres, la posibilidad de que el tratamiento no sea exitoso. Cuando un nino



comienza con el tratamiento, se espera que las células del cancer desaparezcan
pronto, pero es preciso que el nino siga recibiendo quimioterapia, para
asegurarse que el cancer no reaparezca. Sin embargo, hay ocasiones, en las que
el cancer se presenta de nuevo, aun cuando se haya seguido el tratamiento al pie

de la letra. La recaida es un evento que no se puede prevenir.

Ante la recaida, es muy comlin que tanto los nifos como los padres,
tengan una sensacion de “empezar de cero”, de volver a recorrer un camino que
ya habian andado, de que todo el esfuerzo, el dolor y el sufrimiento, fue en
vano. Por lo tanto, las reacciones emocionales son muy intensas. En mi
experiencia, pude observar que en algunos casos, la noticia de la recaida causaba

un impacto mas fuerte que la noticia del diagnostico.

La intervencion psicologica que llevaba a cabo en esta etapa, era muy
parecida a la que realizaba durante el diagndstico. Los médicos eran quienes
informaban a psicologia de algln nifo en recaida. Otras veces, los padres eran

los que demandaban atencion para su hijo o para ellos mismos.

Asi, tanto con los padres, como con los nifos, trabajaba alrededor de los
sentimientos surgidos por la recaida. Ademas, de aclararles que ellos no habian

tendido la culpa.

Por otro lado, se trabajaba alrededor de la toma de decisiones, ya que
habia ocasiones en las que tanto los nifios, como los padres expresaban ya no
querer seguir con otro esquema de tratamiento. Algunos expresaban estar
“cansados”, otros deseaban que su hijo no volviera a pasar por todo el
sufrimiento del tratamiento, otros nifos decian que lo Unico que deseaban era
“irse a casa y no regresar al hospital”. Ante esto, se hacia un trabajo de toma de
decisiones, en donde tanto padres como nifnos, pudieran hacer un analisis de las
ventajas y desventajas de seguir con el tratamiento y de no hacerlo. Si ante esto,

la decision era no continuar con el tratamiento, mi labor no era insistirles o



convencerlos de que no lo hicieran, sino que se sintieran tranquilos con la
decision tomada y aclararles que las puertas del hospital, estarian abiertas si
decidian regresar.

CASO 6

Nombre del Paciente: Eduardo

Sexo: Masculino

Edad: 8 anos

Lugar de Residencia: Oaxaca

Diagnéstico: Leucemia Linfoblastica Aguda

Antecedentes: A Eduardo lo conoci poco tiempo después de que ingresé al
hospital. La razon, es que como parte de la formacion en la materia de
Supervision Grupal, nos pedian llevar la entrevista y la evaluacién de un caso de
la sede. Al hablarlo con mi supervisora in situ, ella me sugirié que podia ir con
los padres de Eduardo, quien estaba proximo a ser dado de alta, ya que se iba de
vigilancia, por haber terminado después de dos afos y medio su tratamiento. Me
comentd que seria importante tener una evaluacion del estado psicologico del
nino, ya que ese es un trabajo que no se hace y que vale la pena realizarlo,
tomando en cuenta, que hay aspectos psiquicos que se mueven tras terminar el
tratamiento. Me acerqué a sus padres solicitandoles autorizacion para realizar
una entrevista con ellos y una evaluacion al nifio, a lo que ellos accedieron. Con
Eduardo, tuve solo dos sesiones de evaluacion, ya que se mostraba muy
resistente a hablar de la experiencia de enfermedad y a cooperar con las
actividades que le solicitaba. En la segunda sesion dijo: “No voy a hablar, ni voy
a hacer nada. Lo Unico que quiero es irme a mi casa y no regresar mds al
hospital. Ya quiero irme”. Después de esto, guardd silencio durante toda la
sesion, por lo que respeté la decision del nifo y lo dejé ir.

Posteriormente, llegaba a encontrarmelo cada mes, debido a que iba a sus
consultas de vigilancia con el oncologo. Me acercaba a saludarlo y a preguntarle
como le estaba yendo. Su respuesta generalmente era: “Bien”. Su padre, quien
siempre acompanaba al nifo, me comentaba que el nifno estaba tranquilo
mientras estaba en casa, pero que cada vez que iban al hospital se mostraba
irritable y ansioso por regresar a casa. Después de casi un afo y medio de
vigilancia, Lalo recayod.

Intervencion:

El dia que Lalo ingres6 al hospital por encontrarse en recaida, recibi una
interconsulta de parte de su médico tratante para que fuera a ver al nifo. Pocos
minutos después, el padre de Lalo me busco para pedirme que fuera a ver a su
hijo.



Cuando me acerqué con Lalo, estaba en el servicio de Urgencias. Se encontraba
fisica y emocionalmente débil. Lo saludé y le pregunté si lo podia ayudar en algo.
Me contestd que no. Entones le dije:

Terapeuta (T): Me interesa mucho saber como estas. Y quisiera saber si no te
molesta que venga a verte en estos dias, para ver como te sientes y si se te
ofrece algo en lo que yo te pueda ayudar. Pero eso es sélo si tu me lo permites.
Eduardo (E): Si.

T: Entonces vendré a verte los dias que vengo al hospital, que son los lunes,
martes y miércoles.

A la semana siguiente, el nifio ya se encontraba en la sala de Oncologia.
Fisicamente se encontraba con mas fuerzas, aunque ya habia comenzado con su
nuevo esquema de quimioterapia, el cual era mas fuerte que el primero. Me
acerqué a él, lo saludé y le pregunté como se sentia. Me contesto que se sentia
bien. Le pregunté si queria hacer algo, como platicar o jugar. Le mostré que
llevaba un juego de cartas, unos mufecos, plastilina, hojas y colores. Eligid jugar
con las cartas. Mientras jugabamos le pregunté la razon por la que estaba de
nuevo en el hospital. Me contesto:

E: Recai.
T: ;Y cdmo te sientes con esto?

Eduardo se quedo callado y no me contesto.
T: Me parece que es algo doloroso y por eso prefieres no hablar de ello.
Eduardo sigui6 jugando sin contestar.

T: Aunque no se hablen de las cosas que sentimos, éstas siguen existiendo.
Cuando sientas que estas listo para hablar, lo puedes hacer conmigo. Y si no
quieres hacerlo, no importa, yo seguiré viniendo a verte.

Pasaron otras tres sesiones sin que el nifio hablara de la recaida. Sélo jugaba
cartas. En estas sesiones, le preguntaba cosas como cuales eran sus caricaturas
favoritas, sus pasatiempos, las peliculas que mas le gustaban y temas que no
tenian que ver con la recaida. Esto con el propodsito de establecer una alianza
terapéutica. Lalo cada vez mostraba mas confianza y le era mas facil
comunicarse conmigo.

Durante la quinta sesion, comenzamos a jugar cartas y le pregunté cémo se habia
sentido durante los dias que no nos habiamos visto. Me comentd que se sentia
mal, ya que le dolia mucho el estdbmago, ya que a causa de los medicamentos
tenia una fuerte gastritis. Ademas que con la quimioterapia habia sentido muchas
nauseas y no le daban ganas de comer. Le pregunté:



T: ;Y con todo esto, como te sientes de haber recaido?
Lalo comenzé a llorar y dijo:

E: Mal. Quiero ver a mi hermana, quiero irme a mi casa. Ya no quiero estar aqui,
ni que me hagan nada. Ya no quiero quimio.
T: Me imagino que ya no deseabas pasar de nuevo por esto.

Lalo siguio llorando durante unos minutos.

T: ;Te han explicado en qué va a consistir tu nuevo tratamiento?

E: Si. Voy a tener que venir durante mucho tiempo a que me pongan mas
quimio.

T: Hace rato mencionaste que ya no querias que te pusieran quimio. ;De verdad
ya no quieres que te la pongan?

: Si.

: ;Qué pasaria si ya no te la pusieran?

: No sé. Tal vez me cure.

: Desgraciadamente sin la quimio, el cancer no se puede curar.

: Pero ya no quiero que me duela. Me siento mal. (Continu6 llorando).

: Por eso has pensado en que tal vez seria mejor que te fueras a casa y dejar de
rec1b1r el tratamiento. Quiero decirte algo: TU puedes decidir qué quieres, si
continuar con el tratamiento o dejarlo. La decision no tienes que tomarla
ahorita, ni tienes que tomarla solo. Puedes pedir a tus papas que te ayuden o
puedes preguntar a los médicos cualquier duda que tengas, como qué pasaria si
te dejan de poner quimio.

E: Ya sé que pasa. Me muero.

T: ;Y qué piensas de eso?

E: Que no me quiero morir.

T: Ante eso, la opcion es seguir con el tratamiento. Pero se vale tener dudas y
desear nunca mas regresar al hospital y querer quedarse en casa sin saber nada
de medicamentos, ni doctores. Lo importante es que puedas expresar esas dudas
y platicar con tus papas, con algin doctor, conmigo o con cualquier persona a la
que le tengas confianza.

—m—Am-m

Lalo permanecié casi durante un mes hospitalizado. Se tuvieron otras siete
sesiones con él, donde principalmente hablé de la tristeza y de la de la
desesperacion que sentia. En algunas ocasiones, Lalo se sentia tan mal, que no
deseaba hablar ni jugar. Por lo tanto, solo le hacia saber que me interesaba
saber cémo se encontraba.

Durante estas intervenciones, Lalo tuvo la oportunidad de hablar de aquellos
sentimientos que le parecian amenazantes y de aquellos deseos (como dejar el
tratamiento) que le eran dificiles de expresar con sus padres. Pudo llorar,
desahogarse y “tomar la decision” de continuar con el tratamiento, aun cuando



éste le representaba mucho sufrimiento. Sin embargo, la muerte le era mucho
mas aterradora.

Después de este periodo de hospitalizacion, salié por dos semanas, pero regreso
al hospital, debido a que la quimioterapia le provocé un choque séptico. Ingreso
a terapia intensiva, donde sufridé un paro respiratorio, que lo mantuvo durante
unos minutos sin oxigenacion al cerebro. Sufrio dano neurolégico irreversible.
Dicho evento, se presentd durante mis Gltimas semanas en el hospital, por lo que
pude ver a Lalo tres veces mas. En esas Ultimas sesiones que tuve con él, nos
dedicamos a jugar el juego de cartas que tanto le gustaba.

V. VIGILANCIA

El tiempo de tratamiento es muy variable, llegando a durar 3 afos o mas.
Una vez que el tratamiento concluye y el cancer ha quedado erradicado, los
ninos son mandados a “Vigilancia”, la cual es una etapa que dura 5 anos, en la
que aunque se puede decir que el cancer ha sido erradicado, hay un riesgo
importante de que éste vuelva a surgir. Por lo tanto, durante todo este tiempo,
los pacientes deben asistir a consultas médicas periodicas, en donde se les
practican diversos estudios para verificar que el cancer no reaparezca. Las
recaidas en esta fase son bien conocidas por los pacientes y sus familias, por lo
que entrar en esta fase, conlleva un alto grado de angustia. Martha, mamd de
una nina de 8 anos: “Siento mucho miedo ahora que nos vamos de vigilancia. Por
lo menos cuando Paola tenia cdncer, sabia lo que estaba pasando. Ahora siento
que no le voy a poder quitar los ojos de encima, pensando que puede volverse a

enfermar”.

Por otro lado, los nifos pueden llegar a presentar secuelas tanto fisicas
como psicologicas después del tratamiento. Problemas de bajo rendimiento

escolar, rebeldia, problemas de aprendizaje, deficiencias hormonales, etc.



Por lo tanto, los médicos son quienes en primera instancia detectan este
tipo de problemas durante el periodo de vigilancia y ellos son los que envian a los

nifos a una interconsulta con psicologia.

Durante mi experiencia en el HIM, solo atendi el caso de un nifo de 6
anos, quien habia sufrido de un hepatoblastoma cuando tenia 2 anos de edad. Se
encontraba en su tercer aino de vigilancia. El médico tratante, fue quien lo
refirio a psicologia, debido a que presentaba bajo rendimiento académico,
hiperactividad y agresion. Se tuvieron 24 sesiones semanales con el nifo. Con la
madre se tuvieron alrededor de 12 sesiones, en las que se trabajé alrededor de
los sentimientos de culpa por no haber estado con su hijo mientras estuvo
enfermo (ella se encontraba en Estados Unidos trabajando cuando el nino fue
diagnosticado, y posterior al diagnostico, permaneci6 alla durante un afio mas),
lo cual provocaba inconsistencia en el establecimiento de limites. Ademas, tanto
la problematica familiar existente, como el comportamiento retador y agresivo
del nino hacia ella, generaba en la madre un elevado monto de ansiedad, la cual
era descargada en forma violenta (golpes) hacia el menor. Con la madre se
trabajé alrededor de estas tematicas, en la importancia de formar un vinculo
afectivo con el nifo y en el establecimiento de limites sin violencia. Con el nifo,
se trabajo con un enfoque de psicoterapia focalizada, de corte psicoanalitico, en
la que el objetivo era establecer una estructuracion psiquica, a partir de la
instauracion de la represion secundaria. (Debido al objetivo y alcance del
presente trabajo, no hago una descripcion del trabajo que se llevd a cabo con
este caso, ya que el tratamiento no estuvo relacionado directamente con la

enfermedad y/o con sus efectos).

VI.  FUERA DE TRATAMIENTO

Cuando se determina que el tratamiento oncoldgico no fue exitoso, o

cuando se presentan compilaciones médicas, en donde la muerte es inminente, o



cuando los mismos padres son los que deciden después de una recaida no
continuar con otro esquema de tratamiento, la atencion psicologica tanto para el

nino como para sus padres se vuelve fundamental.

a) Intervencioén psicolégica para nifos fuera de tratamiento

Aun cuando en la actualidad, las posibilidades de cura del cancer infantil
son altas (80%), las posibilidades de que el tratamiento no sea exitoso, siempre
estan presentes. Desde que el nifo ingresa al hospital, se enfrenta

cotidianamente a la muerte.

En el servicio de oncologia, urgencias, hematologia y otros en los que los
pacientes con cancer suelen estar internados, hay nifios con diferentes
condiciones médicas o con diferentes grados de gravedad. Las camas no tienen
ninguna clase de separacion, por lo que los nifos pueden mirar y escuchar el
sufrimiento de otros; pueden ver como lloran, como gritan; pueden ver la
ansiedad de los médicos y de las enfermeras cuando un nifo esta muriendo;
pueden ver el sufrimiento de otros padres; ven a otros nifnos morir. Es como si
fueran espectadores de su posible destino. Es como si tuvieran un espejo que les

reflejara lo que ellos han vivido y pueden vivir.

Sin embargo, aunque todos los niflos con cancer, estan expuestos a este
tipo de experiencias, para cada nino, la muerte tiene un significado diferente. El
nivel de desarrollo cognoscitivo del nino, las creencias familiares y sus
experiencias previas con la muerte, son aspectos que influyen en la percepcion
que el nifo tiene acerca de ésta. Por lo tanto, el abordaje psicoldgico que se

realiza es muy diferente en cada caso.



En el servicio de oncologia del HIM, los médicos son quienes informan al

equipo de psicologia del caso de algin nino “fuera de tratamiento”*.

Dentro del trabajo que realizaba en esta fase, lo primero que hacia era
indagar a través de los padres, qué tan informado estaba el nifio de su estado de
salud, y el tipo de explicacion que los padres le habian dado alrededor de la
muerte, es decir, si habia explicaciones de tipo magico o misticas, explicaciones
de tipo religioso, negacion de la realidad (“no te vas a morir”, “pronto te vas a

curar”, etc.), o si le estaban hablando con la verdad.

Por otro lado, no todos los nifos estan preparados para hablar de la
muerte. Por lo tanto, este tema no era impuesto por mi. Si los niflos preguntaban
algo acerca de la muerte, yo les respondia con base en lo que necesitaban y
querian saber. Es decir, les hablaba con la verdad, pero dandoles justo la
informacion que ellos necesitaban y podian manejar. Si los niflos no preguntaban
si iban a morir o acerca de su estado de salud, era porque no necesitaban saber
eso. Por el contrario, cuando los ninos preguntaban acerca de su estado de salud
o de su muerte, la mayoria de veces era porque ya tenian una respuesta y solo
necesitaban corroborarla o necesitaban expresar su sentir, sus dudas o sus

preocupaciones.

Por tanto, era fundamental que respetara los limites que el nifo ponia

respecto al tipo y cantidad de informacion.

Cuando los ninos hablaban de la muerte, la intervencion psicoldgica podia
enfocarse en identificar fuentes de angustia, temores y permitir la expresion de

sentimientos, dentro de un ambiente seguro y calido.

* Prefiero no utilizar el término de “fase terminal” y sustituirlo por “fuera de tratamiento”, ya
que pareciera que con el primero, “se terminan” o se “acaban” las opciones, la atencion y los
deseos en un nino, cuando estoy segura que en esta etapa, aln hay opciones y en muchos casos,
aun se esta frente a un ser deseante.



En ocasiones, habia niflos que sabian que probablemente no saldrian ya del
hospital, expresando tristeza, frustracion o impotencia de no poder estar con sus
hermanos, abuelos, tios y otras personas queridas para ellos. En estos casos,
promovia que pudieran despedirse de ellos de forma simbélica o real (cuando era
posible), proponiéndoles que hicieran algin dibujo o una carta para esas
personas, que dedicaran alguna fotografia o que simplemente pensaran en todo
aquello que les gustaria expresarles. Ademas, les aclaraba que no serian
olvidados por las personas que los querian. Después de esto, muchos nifios se

quedaban mas tranquilos.

Por otro lado, ante el temor de dejar solos a sus padres, hermanos o seres
queridos, o por la preocupacion de “hacerlos sufrir”, o por el sentimiento que
muchos nifos tenian de “no haberle echado ganas”, se generaba en ellos un
profundo sentimiento de culpa y de tristeza. Por lo tanto, era crucial que les
explicara que ellos no habian tenido la culpa de que el tratamiento no hubiera
funcionado, que el cancer es una enfermedad impredecible y que a veces, el
cancer es mas fuerte que la voluntad y que las ganas por seguir viviendo.
Ademas, les aclaraba que las personas que los querian, nunca les olvidarian, y
que aunque esas personas estuvieran tristes, los recuerdos de los momentos que
habian pasado juntos, les brindarian tranquilidad. Este tipo de explicaciones,

ayudaba a que los ninos pudieran elaborar el proceso de su propia muerte.

Sin embargo, debido al estado fisico en el que se encontraban algunos
nifos, era muy dificil que se llevara a cabo un trabajo psicoterapéutico con ellos,

por lo que en esos casos el trabajo se llevaba a cabo con los padres.
b) Intervencién psicolégica con padres de nifios fuera de tratamiento
Cuando el médico informa a los padres de la condicion médica del nifo, es

necesaria la presencia de un psicologo que los pueda escuchar y contener, ya

que, tal como en el momento del diagnostico, la noticia de la muerte inminente



del nino, causa un gran impacto emocional en los padres. Frases como: “Me
quiero morir también”; “No podré vivir sin mi hijo”, “;En qué fallé?”, entre

otras, son muy comunes en el momento que se da la noticia.

Dentro del trabajo terapéutico, exploraba cual era el estado emocional de
los padres (por ejemplo, si habia sentimientos de culpa, depresion, negacion, ira
hacia la institucion o hacia los médicos, conductas acting out, etc.), si contaban
con redes de apoyo, Y el tipo de relacion que en ese momento estaban teniendo
con el nino (ansiosa, evasiva, cercana, etc.), esto con el objetivo de detectar si

existia riesgo suicida o riesgo de desestructuracion psiquica.

Por otro lado, cuando los padres aceptaban recibir apoyo psicoldgico, los
ayudaba a que pudieran rescatar los aspectos positivos de la relacion con el nifo,
como el amor, los cuidados, la dedicacion y todo lo que hasta ese momento le
habian dado a su hijo. En varias ocasiones, escuché a padres reprocharse por no
haber tenido mas dinero para alimentar a su hijo, por no haber pasado mas
tiempo con él, por no haberlo llevado a pasear en mas ocasiones, por no haber
platicado mas; en estos casos existia una sensacion de querer volver el tiempo
atras y de querer hacer todas esas cosas, en los ultimos momentos de vida del
nino. Ante esto, me enfocaba en ayudar a los padres a que analizaran las razones
por las que no habian hecho en su momento esas cosas. La mayoria de las veces,
las respuestas eran: “porque tenia que trabajar para mantener a mi familia”,
“porque llegaba cansado(a) del trabajo”, “porque me hubiera gustado darle
mds”, etc., pero dificilmente la respuesta era, explicita o implicitamente, “por
falta de amor”. Por lo tanto, como parte de la intervencién les pedia que
rescataran lo que “si” le habian dado a su hijo, del tiempo que si habian podido
compartir con él y de todos aquellos actos de amor que en algin momento le
habian dado.

Asimismo, con los padres trabajaba alrededor de la despedida, la cual a

diferencia de los nifos, trataba que fuera real y no simbdlica. Muchos padres se



aferraban a no dejar ir a sus hijos. Expresiones como “no te mueras”, “no me
dejes solo”, “no sé que voy a hacer sin ti”, “sé que no te vas a morir”, era
comun escucharlas en esos momentos, por lo que les hablaba de la importancia
de despedirse del nifio y de dejarlo ir sin preocupaciones y sin una sensacion de

estar haciendo sufrir a sus padres.

Era frecuente, que desde que se anunciaba el fracaso del tratamiento o de
la muerte inminente del nifo, algunos padres solo estuvieran esperando el
momento de la muerte, teniendo la sensacidén de que ya “nada podian hacer por
su hijo”. Ante esto, les hacia ver que aun habia muchas cosas que podian hacer
por él; cosas como estar junto a él, platicarle (aunque estuviera en estado
inconsciente), acompanarlo, quererlo, eran sélo algunas de las cosas que aln
podian “hacer por su hijo”. Les hablaba de la importancia de “no terminar” con

la vida del nifo, cuando aln estaba vivo.

A continuacion, hago la descripcion de la intervencion que se llevé a cabo
con una nina en los dias previos a su muerte, asi como la intervencion que se
tuvo con su madre. Aunque anteriormente habia mencionado que debian ser
distintos los psicologos que atendieran al nifo y a los padres, en el siguiente
caso, fui yo quien atendi6 a la nifa y a su madre, debido a que la sefiora se habia
mostrado resistente en un principio a recibir este tipo de apoyo y fue ella la que

al final solicité que yo la atendiera.

CASO 7

Nombre del Paciente: Sandra

Sexo: Femenino

Edad: 11 anos

Lugar de Residencia: Distrito Federal

Diagnoéstico: Leucemia Mieloide

Nombre de la madre: Susana

Edad: 31 anos

Antecedentes: Sandra era la mayor de dos hijas (su hermana tenia 2 anos). Vivia
con su mama y su hermana, en la casa de los abuelos maternos. Su padre nunca
se habia hecho cargo de ella. Los abuelos y tios maternos eran una fuente de



seguridad importante para Sandra. Su madre, la Senora Susana, pasaba mucho
tiempo fuera del hospital, dejando a Sandra sola durante gran parte del dia.
Decia que no habia nadie quien cuidara a su otra hija y que tenia que ayudar en
el negocio familiar para obtener el dinero necesario para el tratamiento.

A Sandra la comencé a atender desde que se encontraba en su tercer
internamiento. En esa ocasion habia sido internada para recibir quimioterapia,
pero habia presentado complicaciones médicas, que la tuvieron durante mes y
medio en el hospital. Se tuvieron alrededor de seis sesiones con la nina. En ese
periodo, se trabajo alrededor de la clarificacion de la informacion que tenia de
su enfermedad y del tratamiento, asi como la expresion de sentimientos a través
del dibujo (la cual era una actividad que disfrutaba mucho), ademas de algunas
técnicas de relajacion para el control del dolor. Desde un principio el prondstico
de su enfermedad no era bueno.

Intervencion:

Después de ese tercer internamiento, fue dada de alta y regreso6 al mes siguiente
para recibir otro ciclo de quimioterapia. En ese internamiento, se presentaron
varias complicaciones médicas. Platicando con los médicos, me informaron que
las posibilidades de curacion, cada vez eran mas remotas.

Yo iba a verla todos los dias que iba al hospital. El estado fisico de la nifa se
deterioraba rapidamente. En comparacion de cuando la conoci, se veia mucho
mas débil y su expresion era de mucho sufrimiento. Aunque el estado de salud de
Sandra empeoraba dia con dia, siempre me decia: “Quiero que vengas a jugar
conmigo”. Era una nifa muy tierna, muy afectuosa y aunque tuviera mucho dolor
fisico, siempre me sonreia y me pedia que le diera un beso en la frente, antes de
irme. La alianza terapéutica era muy sélida.

En una sesidon que tuve con ella, me ensend las fotos de su familia. Hablo acerca
de lo que sentia de estar en el hospital y de no poder ver a su hermanita. Para
ese entonces, Sandra llevaba ya tres semanas hospitalizada, no podia caminar y
habia perdio el control de esfinteres.

Una semana después, los médicos lograron estabilizarla y dejaron que saliera del
hospital. Sin embargo, cinco dias después ingres6 a urgencias por
complicaciones. Se encontraba muy débil y con muchos dolores. Me provocaba
mucha tristeza verla sola la mayoria de veces, ya que su mama todos los dias se
iba a cuidar a su otra hija y a conseguir recursos y medicamentos.

Yo seguia yendo a verla todos los dias que iba al hospital. En ocasiones el estado
fisico de Sandra no le permitia jugar, ni hablar, por lo que la intervencion era de
acompanamiento. A veces me pedia que le leyera un cuento, otras simplemente
me quedaba a su lado durante unos minutos y le recordaba que regresaria al dia
siguiente.



En una ocasion, mientras jugabamos loteria me pregunto:

Sandra (S): ;Me voy a morir?

Terapeuta (T): ;Tu que crees?

S: No sé. Tal vez si.

T: ;Por qué crees eso?

S: La quimio no esta sirviendo para matar el cancer y siento mucho dolor.
T: ;Y qué sientes de que la quimio no esté sirviendo?

S: Me pongo triste, porque si le he echado ganas.

En un tono ansioso y con la voz entrecortada dijo:

: ;Pero qué tal si me muero?

: ;Qué crees que pasa cuando la gente se muere?

: Los buenos se van al cielo con Diosito y los malos a un lugar feo.

: ;Y tu a donde irias?

: Al cielo.

: ;Y qué crees que hay en el cielo?

: Esta Diosito y los angeles.

: ;Y t qué harias si estuvieras en el cielo?

: Cuidaria a mi hermanita, a mi mama, a mi abuelita y a mis tios. Pero no quiero
deJar a mi hermanita. Va a sentirse muy solita si me voy... La quiero mucho. Es
mi consentida.

e R R N R,

Sandra comenzo a llorar.

T: Es dificil pensar en la propia muerte y en lo que va a pasar con las personas
que nos quieren, ;verdad?. Eso puede provocar tristeza y yo te veo triste.

S: Si. Mi hermanita me va a extraiar y mi mamita también. No quiero que sufran.
T: Es cierto que si mueres, tu mama y tu hermanita te van a extranar y muy
probablemente se sientan tristes. Pero el amor que te tienen y que tu les tienes,
se queda, vive para siempre. Ese amor es el que las va a ayudar a sentirse
tranquilas de saber que estaras bien... Cuando morimos, la gente que nos ama
nos lleva en su corazon para toda la vida y nunca se olvida de nosotros.

Al dia siguiente, de nuevo fui a trabajar con Sandra. En esa ocasion me dijo:

S: Ya llevo mucho tiempo en el hospital. Y extraino a mi hermanita y a mis tios y
a mi abuelita. Quiero verlos.

Parecia, como si Sandra presintiera su muerte y quisiera despedirse de sus seres
queridos.

T: ;Y crees que eso sea posible? ;Crees que tus tios o tu abuelita puedan venir?
S: No sé. Viven muy lejos y trabajan mucho.
T: ;Para qué te gustaria verlos?



S: Para decirles muchas cosas. Quiero verlos.

T: ;Qué te gustaria decirles si los vieras?

S: Que los quiero mucho y que son muy buenos.

T: No sé si ellos puedan venir, pero me parece que aunque no se los digas
personalmente, se los puedes decir de otras formas. Puedes escribirles una carta,
o hacerle un dibujo o...

S: Ya sé. Les voy a escribir una carta y le voy a pedir a mi mama que se las dé.

T: Esa me parece una muy buena idea. ;Y sabes qué? Ademas de la carta que les
escribas, lo que tu sientes en tu corazon hacia ellos, muy seguramente ellos lo
sienten también hacia ti.

Sandra escribié con dificultades, debido a que se encontraba canalizada con una
sonda. Sin embargo, se mostré entusiasmada de hacerlo. Puso el nombre de su
hermana, de su mama, de su abuela y de sus tios y debajo de estos, escribio:
“Los quiero mucho, los llevaré siempre en mi corazon”.

Cinco dias después de esta intervencion fui a verla. Me impresion6 mucho, ya que
fisicamente estaba mucho peor que la semana pasada. Tuvo una reaccion
alérgica a un medicamento, el cual le provoco gran resequedad y enrojecimiento
de la cara y cabeza. Por lo mismo, se le abrieron los labios y las orejas, y la piel
del rostro la tenia extremadamente danada. Ademas todo esto le causaba mucho
dolor. Sandra cada vez estaba mas delgada y en su mirada, me daba la sensacion
de ver como se acercaba la muerte. Me dolia profundamente verla asi. A pesar
de todo esto, Sandra no perdia del todo la sonrisa que la caracterizaba. Los dos
primeros dias de esa semana, me dijo que queria jugar el juego de loteria que
tanto le gustaba. Para el tercer dia, Sandra se encontraba extremadamente débil
y no podia emitir ninguna palabra; sélo me quedé unos minutos, acompanandola
y conteniéndola.

Por otro lado, me parecia muy importante trabajar con su mama, ya que no sabia
qué tanta contencién le podia dar a su hija y como enfrentaria la muerte de
Sandra. Pero seguia sin poder establecer contacto con la sefora.

A la siguiente semana, se me inform6 que Sandra se habia puesto muy mal y que
de repente se le habia paralizado la mitad de la cara. Le habian tomado una
tomografia cerebral, en la cual habia salido algo que no sabian si era un tumor o
una infeccion, pero cualquiera de estas dos eran motivo para suspender
definitivamente el tratamiento. El médico que me informd esto, me pidié que lo
acompanara para darle la noticia a la mama de la nina, sin embargo tenian que
esperar a que un neurologo interpretara la tomografia. Pasaron el lunes y el
martes y aln no se sabia qué era lo que a Sandra le habia causado la paralisis (un
tumor en el cerebro o una infeccion). Durante estos dos dias, la nifa habia
estado dormida cuando iba a verla; solo me quedaba acompanandola durante
unos minutos y le dejaba recados escritos, diciéndole que habia ido a verla. Al
tercer dia, se me informo que ya tenian los resultados y que no se trataba ni de
un tumor ni de una infeccidén, sino que habia sido un infarto cerebral, pero que,



aunque no se suspenderia el tratamiento de quimioterapia, para evitar mas
compilaciones, el momento de su muerte se acercaba. Le colocaron un
respirador y la bajaron a la Unidad de Terapia Intensiva (UTIP); ademas, desde
ese momento la sedaron. Fue hasta ese momento que la mama de la nina me
busco, ya que queria que le diera un espacio para hablar.

La madre de la nina me expreso su gran tristeza por la inminente muerte de su
hija, ya que a pesar de que ninguno de los médicos le habia confirmado esto, ella
lo presentia. Me fue muy triste y muy duro escuchar a la sefiora, ya que comenzo
a recordar a la nifa cuando estaba bien, incluso me enseid una foto donde la
nifa se encontraba sana. La seflora expresd que amaba a su hija, pero que no
soportaba verla asi. Razon por la cual la sefiora, consciente o inconscientemente
se alejaba de la nina.

A la semana siguiente, me encontré con que Sandra seguia en la UTIP. Los
médicos no se explicaban como era que la nifa siguiera viva; desde que la habian
llevado a la UTIP, le habian pronosticado menos de 48 horas de vida, y ya llevaba
5 dias en las mismas condiciones.

El lunes y martes de esa semana, continué trabajando con la sefora Susana,
alrededor de la muerte de la nina, quien desde el jueves habia entrado en estado
de coma. Su mama se encontraba con una tristeza muy profunda y expresaba
sentir, que una gran parte de su vida se le estaba yendo y que se sentia
destrozada por dentro. Tenia un gran sentimiento de culpa por haber dejado
tanto tiempo a su hija. Llorando decia:

Sefora Susana (SS): Me hubiera gustado partirme en dos, para poder estar mas
tiempo con Sandra. Mi mama trabaja casi todo el dia en una cocina, por lo que
no se podia quedar con mi otra chiquita. No tenia con quien dejarla. Ademas,
tenia que ir a conseguir dinero para el hospital y los medicamentos. Si hubiera
estado con mi nifa mas tiempo, tal vez esto no estria pasando.

T: Lo que esta pasando con Sandra, no es culpa suya. Aunque hubiera estado las
24 horas del dia junto a ella, se encontraria en las mismas condiciones. Lo
importante es que le haga saber a Sandra cuanto la quiere.

SS: Amo a mi hija y lo Unico que quiero es que deje de sufrir. Ya no quiero que
mi hija sufra. No me explico como es que ha aguantado tanto. Ha sufrido mucho.
Los médicos no dejan de martirizarla y a pesar de eso sigue aqui. Pareciera que
no se quiere ir.

T: ;Usted cree que hay algo o alguien que la esté deteniendo aqui?

SS: Creo que yo la estoy deteniendo. Le he dicho que me hace mucha falta y que
si se va, yo no voy a poder vivir.

El deseo de su madre, era lo que mantenia “viva” a la nina. Con base en lo
anterior, trabajé sensibilizando a la sefora acerca de la importancia que tenia
que dejara ir a su hija, que le expresara cuanto la queria, que NUNCA SE
OLVIDARIA DE ELLA y que no se preocupara por nada. Era importante, que la



senora le diera permiso a Sandra de morir en paz, de irse con la tranquilidad de
que ella y su hermanita estrian bien al saber que Sandra ya no estaria sufriendo.

T: Uno de los mas grandes actos de amor, es el que una madre o un padre, deje
ir a un hijo.

Al dia siguiente (martes), volvi a ver a la sefiora y me dijo que habia estado
hablandole a su hija y que le habia dicho: “Puedes irte tranquila. Yo estaré
tranquila sabiendo que ya no estas sufriendo. Tu hermana, tus tios, tus abuelos
y yo, siempre te vamos a amar y te vamos a llevar siempre en nuestro corazon.
Te amo y pase lo que pase, siempre te voy a amar”.

El miércoles, al llegar al hospital, me enteré que Sandra habia muerto a las
cuatro de la manana.

No volvi a ver a la sefora, ya que cuando recibi la noticia, ya no se encontraba
en el hospital. Sin embargo, nueve dias después me hablo para invitarme a una
misa que le harian a la nifia y me dijo: “Me siento triste, pero tranquila de saber
que Sandra se fue sabiendo que yo la amaba. Le prometi que cuidaria a su
hermana y que yo también me cuidaria... Mi nifia ya no sufre y eso es lo que
importa”.

La intervencion que se tuvo con Sandra, ayudé a que pudiera despedirse de
manera simbdlica de sus seres queridos y a sentir que no los estaba
abandonando, como un acto de voluntad, lo cual contribuyé a que no se sintiera
culpable. Demas, la alianza terapéutica que existia, ayudé a que la nifa se
sintiera contenida y acompanada durante todo el tiempo que estuvo
hospitalizada y sin la compania de su madre. Ademas, con la madre se logré que
pudiera despedirse de su hija y que la dejara ir, sin sentimientos de culpa.

Antes de concluir con este apartado, quisiera hablar acerca del proceso

que vivi al trabajar con los ninos “Fuera de Tratamiento”:

Cuando apenas comencé a ver nifos y a sus padres en esta etapa de la
enfermedad, me desgastaba tratando de ayudarlos, de salvarlos, de saber cuales
eran las palabras correctas que les ayudarian a sentirse mejor. Sin embargo, las
condiciones institucionales y las propias condiciones fisicas y psicologicas por las
que atraviesan los nifos y sus familiares en ese momento, son muy dificiles. Al
preguntarme qué le podia decir a un nifio que esta al borde de la muerte o qué

intervencion es la mejor cuando se habla con una madre a la que le acaban de



informar que su hijo esta fuera de tratamiento y va a morir, sentia mucha
frustracion y mucha desesperacion, ya que no obtenia una respuesta clara y

concreta.

Con el tiempo y gracias a mi proceso de analisis personal y a mi
supervisora in situ, me di cuenta de la importancia de distinguir entre la
imposibilidad y lo imposible. La imposibilidad, se refiere, a las dificultades o
carencias de uno mismo o del medio, pero que pueden ser superadas, mientras
que lo imposible se refiere a lo que no se puede remediar, cambiar o evitar. Por
lo tanto, cuando se trabaja la muerte, se trabaja ante lo imposible, por lo que
son pocas las palabras o los actos “correctos” o “adecuados”. Con las personas,
se pueden trabajar ante las posibilidades, lo que si se puede hacer, aun cuando

la muerte se acerca.

VII.  INTERVENCION CON HERMANOS

Desde que el diagnostico del nifo es notificado, es muy comdn que los
hermanos de los nifos con cancer comiencen a presentar diversas
manifestaciones conductuales, tales como bajo rendimiento académico,
agresion, depresion, rebeldia, hostilidad hacia su hermano y/o hacia los padres,
entre otras. La dinamica familiar cambia radicalmente y los hermanos también

sufren las consecuencias de la enfermedad.

Desgraciadamente, debido al escaso niUmero de psicologos en el servicio
de oncologia, es dificil tener un programa de atencién psicologica, dirigido a
atender a los hermanos del nifio enfermo. Ademas, en muchas ocasiones es dificil
trabajar con los hermanos, ya que éstos no pueden asistir de manera regular a un
tratamiento, debido a sus estudios, a que viven lejos o incluso fuera del Distrito
Federal, o porque el padre encargado del cuidado del nifno enfermo no tiene

tiempo para llevar otro hijo al hospital.



Sin embargo, cuando los padres se acercaban a mi, haciendo la demanda
de atencién para un hijo (no enfermo), era posible darles atencion psicologica,

focalizada en el problema y de manera breve.

Dentro de las intervenciones con los hermanos, exploraba el tipo de
informacion que éstos tenian acerca de la enfermedad del nifo. Asimismo,
exploraba si existian sentimientos de culpa, de abandono, falsas concepciones o
fantasias alrededor de la situacion familiar. Sin embargo, lo importante era
atender y escuchar sus necesidades (mas que las de los padres), tener una
actitud empatica con ellos, en donde se validen los sentimientos de enojo, de
envidia o de tristeza, que tan frecuentemente sienten los hermanos y darles un
espacio donde se sientan acompanados, sin ser juzgados y sin decirles frases
como: “Debes comprender”, “Tu hermano esta enfermo y no debes darles mas
problemas a tus papas”, “Debes portarte bien, para que tu hermano se ponga
bien”, “Debes ser fuerte”, entre otras que comunmente son escuchadas por

ellos.

En mi experiencia dentro del HIM, solo tuve la oportunidad de atender a
tres hermanos de nifos pacientes del hospital. A continuacion describo la

intervencion que realicé con uno de ellos.

CASO 8

Nombre del Paciente: Enrique (Hermano de Mariela, una nifa de 6 anos,
diagnosticada con leucemia)

Sexo: Masculino

Edad: 10 anos

Lugar de Residencia: Estado de México

Antecedentes: La madre de Mariela (nina de 6 anos, diagnosticada con
leucemia), se acercoé conmigo, pidiéndome que atendiera a Enrique (10 anos), su
hijo mayor, ya que poco después de que su hermana habia sido diagnosticada,
comenzo a mostrarse rebelde, agresivo, aislado, no queria ir a la escuela y sus
calificaciones habian bajado notablemente. La sefiora reportd lo siguiente:
“...Enrique estd muy cambiado, se ha vuelto muy agresivo, se enoja mucho, es
muy rebelde y dice que quiere enfermarse también, para que estemos con él”



(sic. Madre). Por otro lado, la sefiora menciond que el nifio culpaba a su padre de
la enfermedad de su hermana, debido a que seis meses antes, la sefora habia
descubierto que su esposo le era infiel. La persona con la que su esposo la
enganaba, en una ocasion fue a su casa diciéndole que su esposo ya no la queria
y que pronto la dejaria, y terminé maldiciéndola a ella y a sus hijos. Tanto
Enrique como Mariela presenciaron este hecho. Después de este incidente, la
sefora corrio de la casa a su esposo. El sefior permanecio fuera de casa un mes
aproximadamente, durante este tiempo Mariela lloraba mucho y comia muy
poco. Tanto la sefiora como Enrique, atribuian la enfermedad de Mariela a estos
incidentes.

Mariela y sus padres, dejaron su hogar, situado en una pequena comunidad del
Estado de México, para que la nifa fuera atendida en el HIM. Enrique, siendo el
Unico hermano de Mariela, se quedé en el pueblo, bajo el cuidado de sus
abuelos. Debido a la conducta del nino, sus abuelos a veces llegaban a pegarle.
Segln palabras de la madre, algunos familiares lo habian encontrado varias veces
llorando afuera de su casa y la mayor parte del tiempo no queria hablar con
nadie. Cuando sus padres hablaban por teléfono con él, el nifo les decia que
estaba bien, que solo se preocuparan por Mariela.

Intervencion:

Con Enrique se trabajaron tan solo 5 sesiones, debido a que el nifo vivia a 3
horas del Distrito Federal y no habia nadie que pudiera llevarlo al hospital, para
recibir psicoterapia. Por lo tanto, se aprovecharon dos periodos vacacionales en
los que el nifo vino a la ciudad, para trabajar con él.

En la primera sesion, el nifo casi no quiso hablar ni jugar. Se mostraba inseguro y
cada vez que se le preguntaba algo respondia: “No sé”. Sin embargo, poco a poco
comenzo a sentir confianza y pudo hablar de algunos de sus sentimientos.

Terapeuta (T): ;Coémo te sientes con todos los cambios que se han dado en tu
familia, a partir de que Mariela se enfermo?

Enrique (E): No sé.

T: Me imagino que es dificil hablar de los que sientes y por eso dices que no
sabes qué es los que sientes.

Después de un rato de quedarse callado, dijo:

E: Me siento mal. Me enoja estar solo y que mi hermana esté enferma. Me da
miedo que algo muy malo le pase.

T: ;Te sientes enojado con alguien en especial?

E: No sé.

T: A veces, cuando pasan cosas como la enfermedad de Mariela, cosas que no
podemos explicarnos, tratamos de buscar culpables. Aunque en una enfermedad



como el cancer no hay culpables. Ni un susto, ni un enojo muy grande, ni nada
por el estilo provoca que un nifo se enferme de cancer.

En la segunda sesion (la cual fue al dia siguiente), Enrique se mostré mas abierto
y cooperativo. Al inicio de la sesion, dijo que queria jugar con plastilina,
munecos y coches. La historia que planteo, fue que habia un temblor muy fuerte
en la Ciudad de México; en el temblor la ciudad quedaba devastada. Cuando las
ambulancias llegaban a rescatar a la gente que estaba atrapada en los
escombros, se encontraban con que todos estaban muertos. Por otra parte,
aunque habia edificios que aun estaban en pie, habian quedado muy danados,
por lo que el movimiento de las ambulancias y patrullas, provocaba que
terminaran cayéndose encima de éstas. Al final de la historia, no habia
sobrevivientes y ningln edificio quedaba en pié. La destruccion era total.
Mientras Enrique relataba la historia, le hacia preguntas alrededor de los
sentimientos de los personajes. Las respuestas del nino eran: “Sienten que no
hay nada que hacer”; “Siente miedo”; “Siente tristeza de saber que se va a morir
igual que todos los demas”.

Al finalizar la historia, vinculé la historia que habia hecho, con la situacion que él
estaba viviendo. Le dije que la enfermedad de Mariela, él la estaba viviendo
como ese terremoto devastador. Que el alejamiento de su hermana y de sus
padres, parecia hacerlo sentir como esa ciudad: solo y destruido. Ademas, que la
enfermedad de Mariela, parecia no solo estar relacionada con la posible muerte
de su hermana, sino con la muerte de la familia (destruccion total), y que en
€sos momentos parecia que no existia ninguna esperanza. Después de esto,
Enrique expreso:

Enrique (E): Tengo mucho miedo de que mi hermana se muera... Me siento muy
triste de no poder hacer nada por ella... La quiero mucho y no quiero que sufra.
Terapeuta (T): ;Qué te gustaria hacer por ella?

E: Quisiera curarla. Quisiera quitarle la enfermedad para que no sufra.

T: Dijiste que te sientes triste porque no puedes hacer nada por tu hermana.
Pero yo creo que has hecho mucho. Tal vez el amor que tu sientes por ella, no
podra quitarle la enfermedad, pero si puede ayudarla a sentirse querida vy
acompanada, aunque no estés junto a ella. Seguro que saber cuanto la quiere,
ayuda a Mariela a sentirse mejor.

Al finalizar la sesion Enrique expresé que el fin de semana regresaria a su casa,
pero que le gustaria regresar otro dia para platicar y jugar conmigo.

La tercera sesion fue aproximadamente 2 meses después de la segunda sesion. Su
madre previamente me habia comentado que Enrique seguia teniendo muchos
problemas con sus abuelos, ya que lo reganaban frecuentemente porque no
queria ir a la escuela y sus calificaciones eran muy bajas.



En esa ocasion se trabajo con Mariela y con Enrique juntos, ya que él pidié que su
hermana entrara. Enrique comenzo6 hablando de lo feliz que se sentia por estar
con su familia de nuevo. Después escogieron jugar con pinturas para el cuerpo. A
través de esta actividad, ambos nifios hablaron acerca de sus miedos y de la gran
tristeza que les causaba estar separados. Enrique también hablé del enojo que
sentia por estar solo, ante lo cual le seialé, que dicho enojo parecia que lo
estaba dirigiendo contra si mismo, al tener problemas en la escuela y con sus
abuelos.

En la cuarta sesion, se siguio trabajando el enojo de Enrique. El nifio expreso
abiertamente el enojo que sentia de que sus padres no estuvieran con él, de que
su hermana estuviera enferma y de no poder quitarle la enfermedad. Dijo
también estar muy enojado con personas que le habian hecho dafo a su
hermana. Enrique relaté que cuando su hermana tenia alrededor de 4 anos, un
nino mas grande le habia pegado a ella en el pubis. Enrique se paralizo por el
miedo que le provocaba el otro nifio y sélo le grité que dejara a su hermana. Se
reprochaba no haber hecho nada mas y no haber evitado que le pegara.
Asimismo, menciond que otras personas le habian hecho dafo a su hermana y que
él no habia hecho nada para defenderla. Le dije que tal vez esos eventos habian
lastimado a su hermana, pero que probablemente él no hubiera podido hacer
nada para evitarlos, asi como él no podia haber hecho nada para evitar que su
hermana enfermara.

En la quinta y ultima sesion que tuvimos, Enrique volvié a jugar con plastilina,
munecos y coches. De nuevo planteo la historia de la primera sesion (el temblor).
Sin embargo, en esa ocasion, si habia sobrevivientes y los elementos de rescate,
podian ayudar a muchas personas. Al final, los sobrevivientes volvian a construir
la ciudad. Ante esto, le senalé que aunque uno piense que todo esta destruido,
siempre hay cosas que se pueden reparar:

T: Hay cambios parecen ser devastadores, sin embargo, de esos cambios surgen
cosas nuevas Yy diferentes, que nos dan la posibilidad de relacionarnos de forma
diferente con las personas. La enfermedad de tu hermana, te ha dado la
posibilidad de darte cuenta de cuanto la quieres y de podérselo expresar, como
lo hiciste ayer en la sesion.

En esa sesion nos despedimos y dijo que no sabia cuando iba a poder volver al
hospital, pero que le habia gustado mucho haber podido platicar de las cosas que
lo hacian sentir enojado y triste.

Pasadas unas semanas, la madre de Mariela reportdé que aunque la situacion
académica de Enrique seguia siendo la misma, se mostraba mas tranquilo y
menos rebelde, tanto con sus abuelos como con ellos. Ahora, cada vez que se
comunicaba por teléfono con sus padres, podia hablar de lo que sentia, podia
decirles que se sentia triste o que se sentia desesperado por no tenerlos junto a
él. Ademas, Enrique y Mariela comenzaron a comunicarse a través de cartas y



dibujos; cada vez que el padre de los ninos, iba al pueblo a ver a Enrique, le
llevaba los dibujos que su hermana le habia hecho vy, regresaba con las cartas y
dibujos que Enrique le hacia a Mariela.

Con lo planteado a lo largo del presente capitulo, se puede observar que
el trabajo psicologico en un servicio como el de Oncologia, esta sujeto tanto a las
condiciones del paciente (psicoldgicas, fisicas, econémicas, culturales), como a
las propias de la institucidon. Sin embargo, este tipo de trabajo, trasciende en
muchas ocasiones a las condiciones fisicas de los nifios y las carencias de tipo

institucional.

La intervencion psicoldgica en este tipo de poblacion, ayuda a que los
ninos y familiares puedan adaptarse a la enfermedad, asi como a elaborar
diferentes procesos de duelo a los que se enfrentan.

El espacio terapéutico en muchas ocasiones funge como un lugar donde los
ninos y familiares pueden hablar de aquellas cosas, que en otros lugares no
“pueden” abordar, debido a lo amenazante que puede resultarles. El espacio
terapéutico, es un espacio dentro del hospital, en el que el nifio y sus familiares
expresan sus necesidades, y en el que el psicologo escucha, acompaia y atiende
estas necesidades, de tal forma que los ninos y familiares, puedan resignificar la

enfermedad, la vida y la muerte.

En el siguiente apartado (DISCUSION), hago un analisis mas detallado de
los aspectos y variables relacionados con el trabajo psicoterapéutico que realicé
en el HIMFG, al tiempo que hago mencion de las limitaciones y alcances del

mismo.



DISCUSION

Durante mucho tiempo, la atencion del nifio con enfermedad crénica se
enfocd en el tratamiento y rehabilitacion médica. En el caso de los nifios con
cancer, la mayor parte de los esfuerzos estaban destinados a la cura de la
enfermedad, dejando de lado todos aquellos aspectos subyacentes a la misma. Se
tendia a ver al niflo como un tumor, como un diagndstico, como una enfermedad
que habia que erradicar y no como un ser total. Afortunadamente, de unos anos
a la fecha, esta vision comenzo6 a cambiar y se empezaron a hacer esfuerzos por
brindar una atencion integral al nifo con cancer, en donde se incluyo la atencion
psicologica. Sin embargo, a pesar de este interés, los recursos economicos y

humanos adn son insuficientes.

Los psicologos especializados en la atencidon psicologica de nifos con
enfermedades crénicas son escasos. Gran parte del problema radica en que no se
cuenta con suficientes planes de estudio a nivel posgrado que formen psicologos

especializados en esta area.

De lo anterior, surge la necesidad de formar psicologos, que puedan
atender las demandas de la poblacién infantil y de aquellos nifios que sufren de

padecimientos médicos graves, como el cancer.

El programa de Maestria en Psicologia, con Residencia en Psicoterapia
Infantil, cumple con este cometido: Formar psicologos especialistas en diferentes
areas de atencion infantil (como la atencion a nifios con enfermedades croénicas),

a través de su insercion en escenarios institucionales especializados.

El Hospital Infantil “Federico Gomez” fue una de las instituciones, que
durante dos anos fungié como sede de dicho programa. Mi participacion como

residente del Servicio de Oncologia de dicha institucion, me dio no solo la



oportunidad de crecer y formarme profesionalmente, sino también como

persona.

Durante el primer semestre de la residencia, mi funcion dentro del
hospital fue observar y participar como coterapeuta en las intervenciones que
tanto mi supervisora in situ como otra psicologa adscrita del servicio, llevaban a
cabo. Al participar como observadora activa, tuve la oportunidad de aprender
aspectos teoricos y técnicos referentes al tratamiento de este tipo de pacientes,
pero sobretodo fue una forma en la que fui probando mi propia fortaleza interna

(fortaleza yoica) para poder lidiar con este tipo de casos.

A partir de segundo semestre, comencé a atender pacientes; en este
momento fue cuando pude empezar a aplicar los conocimientos adquiridos a
través del programa de maestria y de mis observaciones anteriores; fui
conociendo mas a fondo cuales eran mis fortalezas y mis debilidades, no solo en
el area académica, sino también en el ambito personal. Tanto la supervision in
situ como mi propio proceso terapéutico, fueron dos factores fundamentales en
este “autoconocimiento”, a partir del cual pude reconocer que habia casos con
los que me era dificil trabajar, por lo que emocionalmente me significaban. El
tipo de casos que se ven en un servicio como el de Oncologia del HIMFG,
confrontan al terapeuta con su propia concepcion de enfermedad y de muerte,
con aspectos relacionados con la maternidad, con el dolor, con el sufrimiento,
entre otras cosas. En mi caso, pude analizar la razon por la cual tendia a
“enganchrme” con ciertos pacientes, como con aquellos que se encontraban
abandonados por sus madres. También, pude renunciar a la omnipotencia de
querer “resolver” todos los casos que veia y reconocer que mi trabajo no siempre
tenia que ser “exitoso”, ya que las situaciones de vida de los pacientes,

sobrepasaban las posibilidades del trabajo psicoterapéutico.

Por otra parte, la intervencion psicologica que llevaba a cabo dentro el

servicio de oncologia, dependia en gran medida del momento en el que se



encontraba el paciente. Teoéricamente se han puesto de manifiesto diferentes
formas de intervencion ante las distintas etapas de la enfermedad. La forma en
la que un nino o unos padres pueden visualizar la enfermedad, antes de recibir
quimioterapia, antes de que el nino permanezca internado durante periodos
prolongados o de que el nino y la familia dejen sus actividades cotidianas, es muy
diferente a la percepcion que tiene alguien que ya ha pasado por todo esto y que
ademas esta en recaida o que se acaba de enterar que ya no hay ningiin esquema
de tratamiento posible para erradicar el cancer. Hay lineamientos o parametros
tedricos, como los que mencioné a lo largo de este trabajo, que sirven como guia
para las intervenciones, sin embargo, lo mas importante es atender las
necesidades reales del paciente, independientemente del momento de la

enfermedad en la que se encuentre.

La teoria y las técnicas terapéuticas, son herramientas que ayudan al
terapeuta a realizar su trabajo, sin embrago, la empatia y las sensibilidad que
éste tenga, es lo que da el verdadero valor a una intervencion. No se pueden
hacer generalizaciones, en las que se pretenda que todas los pacientes que
acaban de recibir el diagnostico actian de la misma manera, o que todos los
niNos que se van a someter a cirugia, necesitan de una intervencion a partir de
técnicas para el control de la ansiedad o de psicoprofilaxis quirirgica. Hay que
tener en cuenta que cada persona necesita cosas diferentes y lo que puede ser
benéfico para una, probablemente no lo sera para otra, aun cuando las
condiciones de enfermedad sean similares en ambos casos. La teoria es una guia
muy importante que da sustento a las intervenciones, y las técnicas, son
herramientas que ayudan a lograr ciertos objetivos, sin embargo, no debe de

dejarse de tomar en cuenta la subjetividad de cada paciente.

Ademas, con base en la experiencia que adquiri dentro del HIMFG, pude
comprobar que los resultados o efectos que la intervencion psicoldgica tiene en
los pacientes, estan relacionados no solo con el trabajo psicoterapéutico per se,

sino con otras variables.



Dentro de estas variables, se encuentran las inherentes al nino enfermo.
Los recursos psicolégicos del propio nifo, tales como el vinculo o tipo de apego
con los padres, el estilo de crianza que los padres hayan ejercido con él, rasgos
de personalidad, estilos de afrontamiento, entre otros, son factores importantes

para que una intervencion psicologica o proceso psicoterapéutico sea exitoso.

De la misma forma, la alianza terapéutica que se logre establecer con el
nifo, contribuye enormemente en el proceso terapéutico. Con aquellos pacientes
con los que se logrd establecer una buena alianza terapéutica, pudieron sentirse
mas tranquilos ante la enfermedad y pudieron resignificar, con menos angustia,

lo que ésta representaba en sus vidas.

Por otra parte, diversas situaciones, tales como dolor intenso, ayunos
prolongados, esquemas de tratamiento altamente agresivos, entre otras, son

variables que pueden limitar el proceso terapéutico.

Otra serie de variables, son las que se encuentran vinculadas con los
padres. El trabajo psicologico esta matizado por el interés, confianza y necesidad
de los padres, hacia un trabajo de este tipo. Hay padres que desde un principio
se niegan abiertamente a recibir atencion psicologica para sus hijos y/o para
ellos mismos; hay otros que aunque manifiesten estar “interesados” en recibir
este tipo de apoyo, no logran adherirse al tratamiento, mostrandose
inconstantes, impuntuales y en general poco cooperadores. Al trabajar con ninos,
se depende principalmente de la cooperacion y actitud de los padres hacia un
proceso psicoterapéutico. La alianza terapéutica no solo se establece con los
nifos, sino que de cierta forma, también se establece con los padres. Por lo
tanto, es muy importante abrir canales de comunicacion con ellos, en donde se
les sensibilice alrededor de la importancia de la atencion psicoldgica,

principalmente cuando se detecta resistencia a que su hijo sea atendido.



Debido a que la demanda de atencion en muchas ocasiones proviene de los
médicos, hay pacientes en los que no existe la necesidad de recibir apoyo
psicolégico (ya fuera por sus resistencias o por otras circunstancias), lo cual

también se tiene que respetar.

Cuando se logra establecer una alianza terapéutica, con el nifo y con los
padres, las condiciones propias de la institucion y en muchas ocasiones las
condiciones fisicas del nifo, son superadas y el trabajo psicoterapéutico es

posible.

En la medida que los padres o cuidadores principales se encuentran
tranquilos, los nifos también se encuentran de esa manera. Por el contrario,
padres con altos niveles de ansiedad o angustia, tienen generalmente hijos con
ansiedad o con elevados montos de angustia. De ahi, que en la mayoria de los
casos sea tan importante llevar a cabo un trabajo psicoterapéutico paralelo,

entre el nino y los padres.

Por otro lado se encuentran las variables referentes a la propia institucion.
El trabajo psicoterapéutico que se lleva a cabo en nifos con cancer y sus
familias, se encuentra influenciado por las caracteristicas del hospital. Se debe
tener en cuenta, que las intervenciones que se realizan, en general no se ajustan
a los lineamientos o parametros esperados respecto al espacio terapéutico. Las
intervenciones que realizaba en el HIMFG, en muchas ocasiones se tenian que
hacer en los pasillos del hospital, debido a la falta de espacios. También era
comun que el espacio de terapia se cambiara sesion con sesion, dependiendo de
la disponibilidad de los mismos. Igualmente, algunos de los espacios que se
tenian disponibles para atender pacientes, no contaban con la privacidad

necesaria.

Asimismo, el trabajo terapéutico se puede ver limitado por la falta de

recursos humanos, en contraste con el elevado numero de pacientes que



requieren atencion. Son solamente dos psicélogas adscritas las que estan en el
servicio de Oncologia y los psicologos a nivel posgrado que se encuentran en
éste, son escasos. De igual forma, la institucion no cuenta con psicélogos en el
turno vespertino, ni en fines de semana, por lo que las necesidades o demandas
de algunos pacientes, no pueden ser cubiertas en esos momentos. Por ejemplo, si
se daba a los padres el diagnodstico de cancer o de recaida en fin de semana, no
habia nadie que pudiera atenderlos si presentaba una crisis. Esta situacion
dificulta que se pueda atender a todos los pacientes que lo requieren, por lo que
generalmente se pone énfasis en aquellas situaciones consideradas como de
urgencia, tales como: diagnostico reciente, recaida, hospitalizaciones
prolongadas, situaciones de gravedad fisica y fuera de tratamiento. Asimismo,
durante los primeros contactos que se establecen con los pacientes, se les da la
posibilidad, de que sean ellos quienes se acerquen al servicio de psicologia

cuando lo requieran.

Otro grupo de variables son las relacionadas con el terapeuta. Algunas de
las dificultades antes mencionadas, pueden ser superadas por la actitud que el
terapeuta tome ante éstas. No se debe dejar de tomar en cuenta, que el trabajo
que se realiza con niflos con enfermedades crénicas y dentro de una institucion
de salud publica, es un trabajo muy peculiar y poco o nada ortodoxo. De ahi, que
la capacidad de adaptacion, la flexibilidad del terapeuta, la actitud ante las
dificultades, la tolerancia a la frustracion y un proceso psicoterapéutico personal

son aspectos importantes para poder trabajar bajo estas condiciones.

El trabajo psicoterapéutico que se realiza en este contexto, también
depende de la capacidad del propio terapeuta, para enfrentarse cotidianamente
con el sufrimiento humano y con la muerte. Dentro de este tipo de trabajo, se
encuentra el duelo del propio terapeuta, el cual tiene que ver con renunciar a la
omnipotencia y a la necesidad de salvar a los pacientes, de dejarlos morir y con
lo que la muerte significa para el terapeuta. Este proceso de duelo es algo que el

psicélogo que por primera vez se enfrenta a este tipo de casos debe trabajar.



En una ocasidon, cuando murié el primero de los pacientes que atendia,
llegué muy afligida con una de mis maestras de la residencia, la Dra. Bertha Blum
y le dije: “Estoy muy triste porque se me murid un paciente”, ella me contesto:
“No se te murio. Se murid, pero no a ti”. Dentro de mi propio proceso
terapéutico, trabajé el dolor que me provocaba ver morir a un nino y los
sentimientos de culpa que en ocasiones surgian, cuando no los habia podido

atender por diversas circunstancias.

Asimismo, cuando apenas comencé a trabajar con los nifos y con sus
padres, me desgastaba mucho tratando de ayudarlos, de salvarlos, de saber si
existia alguna técnica o intervencion especifica que pudiera utilizar o de cuales
eran las palabras correctas que les ayudarian a sentirse mejor. Me esforzaba en
“saber qué era lo correcto”, tenia una gran necesidad por “decir” y por “hacer”.
Ademas, me enfrentaba a la constante limitante del tiempo: nunca sabia con
exactitud cuantas veces veria a un niflo o a una familia. Si sélo los veia una o dos
veces, Yy no habia posteriormente una demanda de atencion por parte de los
padres o del mismo nifo, sentia que mi intervencion no habia sido buena y que
no habia podido lograr una buena alianza terapéutica. Por lo tanto, buscaba que
en las intervenciones tanto con ninos como con padres, expresaran su sentir, se
desahogaran, visualizaran posibles soluciones a partir de sus recursos, para que
al final se sintieran mas tranquilos, y con la conviccion de que el apoyo
psicologico era muy importante para lograr un bienestar integral. Sin embargo, la
realidad era muy diferente, ya que mi necesidad, la mayoria de las veces, no se

equiparaba con su necesidad.

Constantemente me preguntaba qué podia decirle a un niflo que acababa
de ser diagnosticado o al que le decian que estaba en recaida después de tres
anos de vigilancia o a unos padres a los que se les acababa de informar que su
hijo estaba fuera de tratamiento. Ante estas preguntas no obtenia una respuesta
concreta y por lo tanto, sentia que mi trabajo, no tenia el resultado que yo

esperaba. De nuevo, mi necesidad estaba presente.



Con el tiempo y gracias a mi supervisora in situ, a la retroalimentacion
que obtenia a través de las bitacoras semanales y a mi proceso de analisis
personal, me di cuenta de la importancia de distinguir entre mis necesidades y
las necesidades del otro, entre mi deseo y el deseo del otro. No hay palabras
correctas, ni intervenciones especificas que se puedan dar en un momento
determinado; no hay técnicas que se puedan aplicar en todos los nifos y en todos
los casos. Trabajar en busca de ese tipo de intervenciones o de técnicas seria

reducir la labor psicoterapéutica a un trabajo técnico.

Asimismo, aprendi a respetar el “timing” de cada paciente. No todos los
nifos estan preparados para recibir informacion de su diagnostico, ni todos los
padres estan preparados para abordar la posible muerte de su hijo. Los
mecanismos de defensa de cada paciente, tienen como finalidad disminuir la
angustia, para evitar asi una desestructuracion psiquica. Muchos aspectos que
subyacen a la enfermedad, tal como la muerte, pueden ser muy amenazantes por
la angustia que provocan, por lo tanto, no se le puede forzar a un paciente a que
hable de estos temas, cuando su “yo” no se encuentra suficientemente fuerte
como para tolerar dicha angustia. El paciente es el que determina en qué

momento puede hablar de ciertos temas, y qué temas aborda.

Dentro de este marco de trabajo, se puede decir que la labor del
psicélogo, cobra vital importancia como parte del tratamiento integral del
paciente. Dicha labor, no se limita a utilizar técnicas que sirven para disminuir la
ansiedad o el dolor provocado por los procedimientos médicos, o en brindar
informacion que ayude a clarificar las dudas que tanto el paciente como sus
familiares puedan tener acerca de la enfermedad o el tratamiento. La labor
psicologica va mas alla; implica una actitud empatica, contener, acompanar y en
la medida de lo posible, aliviar el sufrimiento psiquico, el sufrimiento del alma,
al que se enfrentan tanto el paciente como la familia, desde el momento en que

se recibe el diagnostico, hasta el momento de la reintegracion a una vida que se



detuvo o que cambio de rumbo a partir de que el cancer se hizo presente o hasta

el momento de la muerte.

Definitivamente la supervision dentro de la sede de residencia, la
retroalimentacion que recibia a través de las bitacoras semanales y mi propio
proceso terapéutico, fueron factores que me dieron herramientas teodricas y
técnicas muy importantes para mi trabajo psicoterapéutico, pero sobretodo me
brindaron espacios de reflexion y de aprendizaje que influyeron enormemente en

mi formacidén como psicoterapeuta infantil.

En el trabajo que se realiza con nifos con cancer, la buena voluntad no es
suficiente, ya que vivir y afrontar el cancer, es algo mas que tratar o extirpar un
tumor, o recuperarse de alguna cirugia, o adherirse a un esquema de tratamiento
médico que tenga como objetivo “curar el cancer”. No se debe perder de vista,
que la medicina nunca estara completa, si se ve al ser humano solo desde su
parte fisica o como un objeto parcializado o fragmentado. El ser humano, es
considerado como una unidad bio-psico-social-espiritual, por lo que, cuando se
habla de una enfermedad “fisica” como el cancer, las demas esferas se ven
afectadas, por la interrelacion que existe entre ellas. De ahi, que el trabajo

psicologico dentro de una institucion de salud, cobre tanta importancia.



CONCLUSIONES

El programa de Residencia en Psicoterapia Infantil, tiene como objetivo
principal, formar psicoterapeutas especializados en el diagndstico y tratamiento
de diferentes problemas psicoldgicos que se presentan en la infancia, a través de
la vinculacion de la teoria y la practica supervisada en instituciones que atienden
diferentes problematicas infantiles. Por lo tanto, a continuaciéon hago una breve
descripcion, de como los conocimientos teoricos adquiridos dentro de las
deferentes materias y seminarios impartidos en la residencia, se articulaban y

daban sustento a mi practica realizada en el HIMFG.

En primer semestre, se llevd la materia de Métodos de Investigacion
Aplicada I, en la cual se revisaron los aspectos mas importantes de la
investigacion cualitativa y cuantitativa, tales como: Métodos utilizados en la
investigacion psicologica; Etapas preliminares de la investigacion; Tipo de
variables; Disefos de investigacion; Validez de los disefos de investigacion;
Disefios de investigacion en psicologia clinica; Investigacion Cualitativa, entre
otros. El estudio y analisis de dichos temas, proporcionaron los elementos
necesarios para poder desarrollar un protocolo de investigacion aplicable dentro
de la sede de residencia. Para el Hospital Infantil de México “Federico Gomez”
(HIMFG), se elaboré el anteproyecto de investigacion “Grado de sobreproteccion

en ninos diagnosticados médicamente”.

El anteproyecto propuesto, tenia como objetivo, determinar si el tiempo
transcurrido en nimero de meses a partir de que los padres conocian el
diagnostico médico del nifo, influia en el grado de sobreproteccion que
presentaban, esto con el fin de determinar si la conducta sobreprotectora tendia
a sufrir cambios a lo largo del proceso de enfermedad. Asimismo, se pretendia
determinar si habia diferencias significativas en el grado de sobreproteccion,

dependiendo de la cronicidad y gravedad de la enfermedad. Sin embargo, debido



al tiempo tan corto del semestre, y a cuestiones de tramites institucionales, este

proyecto no pudo concluirse.

Por otro lado, en ese mismo semestre, se llevo la materia de Modelos de
Intervencion, en la que se incluyd un modulo referente a la Epidemiologia de
las Enfermedades. Aqui se revisaron conceptos basicos de Epidemiologia y Salud
Publica, asi como fundamentos generales de Prevencion en Salud Mental. Se
revisd la importancia de desarrollar programas de prevencion primaria,
secundaria y terciaria, en el area de Salud Mental, como parte del trabajo que un
psicélogo infantil puede realizar, principalmente dentro de una institucion. A
partir de esto, las integrantes de cada una de las sedes de residencia,
elaboramos un programa preventivo de primer nivel, que en el caso del HIMFG,
estuvo dirigido a sensibilizar a los padres de nifos con enfermedad cronica,
acerca de la importancia de impulsar en sus hijos la autonomia e independencia,
con el fin de promover recursos psicologicos que pudieran ayudarlos a lidiar con
la enfermedad. No obstante, de la misma forma que en el caso anterior, debido a

requisitos institucionales no fue posible llevar a cabo dicho programa.

Sin embargo, aunque ninguno de los dos proyectos antes mencionados, fue
posible llevarlos a cabo dentro de la institucion, haberlos elaborado, me brindo
el conocimiento y las bases necesarias para realizar tanto un proyecto de
investigacion dentro de una institucion hospitalaria como un programa preventivo

en el mismo contexto.

Por otro lado, en Primer semestre se impartido una de las materias que
considero fue fundamental en mi formacion: Desarrollo Normal en la Infancia
(perteneciente al Eje I: Clasificacion de los Trastornos Emocionales Infantiles).
En ésta, se revisaron aspectos generales y especificos propios del desarrollo fisico
y visomotor, desarrollo cognitivo, desarrollo del lenguaje, desarrollo emocional,

desarrollo del aprendizaje y desarrollo social infantil, visto desde el enfoque de



diferentes autores. Esto con el fin de tener los elementos necesarios para

realizar evaluaciones y diagnosticos precisos en los ninos.

No se puede hablar de psicopatologia, ni de psicodiagnostico, ni de ningun
tipo de intervencion terapéutica, cuando no se conocen las etapas de desarrollo
normal infantil. El desarrollo normal, es lo que da la pauta para saber en qué
etapa cierta conducta es normal y cuando ésta se convierte en un signo de

“anormalidad” o patologia.

Este conocimiento, me ayudé mucho en la observacion clinica de los
pacientes que veia dentro del HIMFG. Pude observar a niflos con retraso en el
desarrollo motor, del habla, emocional y de otras areas, el cual en muchas
ocasiones, no estaba relacionado directamente con la enfermedad, sino que
tenia que ver con las condiciones ambientales y de interaccion que los rodeaban.
La deprivacion de estimulos externos, el confinamiento a una cama, la limitada
interaccion con pares, la sobreproteccion o el abandono por parte de sus padres,
entre otros factores, podian generar retrasos en diferentes areas del desarrollo.
Por lo tanto, esta materia me permitido ver las consecuencias que tanto la
enfermedad como las situaciones que subyacen a ella, pueden tener en el
desarrollo de un nino, asi como tener bases mas sélidas para la elaboracion del

psicodiagnostico.

Por otra parte, durante 2°, 3° y 4° semestre se llevd el modulo de Modelos
de Intervencion, en el cual se revisaron aspectos teoricos referentes a la teoria
y practica psicoanalitica, a partir de diferentes autores, tales como Freud y
Lacan, vistos desde la optica de Hugo y Silvia Bleichmar. Asimismo se revisaron
varios textos de la obra de Melanie Klein y D. W. Winnicott y articulos de Paula

Heimann, Marion Milner y Loin Munro.

Uno de los aspectos mas interesantes de dicha materia, fue poder vincular

la teoria revisada, con la practica clinica que llevaba a cabo en el HIMFG.



De esta forma, fue que comencé a adoptar al enfoque psicoanalitico, como
la guia de mi practica clinica. Ademas, este aprendizaje se vio enriquecido con el
espacio dedicado para Supervision Grupal, en el cual se exponian casos vistos
dentro de las sedes de residencia, y se analizaban a partir de dicho enfoque
teodrico. Ademas, mi supervisora in situ, tenia una formacion psicoanalitica, y
durante las supervisiones que recibia de su parte, se analizaban los casos dentro
de ese marco de referencia. Todo esto me permitié tener un sustento teodrico

mas solido en mi practica clinica.

En segundo semestre, los Ejes | y lll, referentes a la Clasificacion de los
Trastornos Emocionales Infantiles y al Tratamiento de los Trastornos
Emocionales Infantiles respectivamente, tuvieron como objetivo revisar
diferentes trastornos (etiologia, epidemiologia, caracteristicas, sintomatologia,
etc.), a la vez que se revisaban distintos modelos de intervencion aplicables a
cada trastorno. La dinamica que se siguio para este fin, fue que cada miembro
del grupo, expusiera un caso atendido dentro de la sede de residencia,
incluyendo una historia clinica breve, resultados del psicodiagnostico (en caso
que existiera), la descripcion general del caso y con base en esto, sustentar un
posible diagnostico. A partir de dicho diagnostico, se exponian los datos
epidemiologicos, etiologicos y sintomaticos correspondientes, asi como el
abordaje terapéutico desde diferentes enfoques teoricos. Asimismo, cada
miembro del grupo hacia una breve resefa de articulos de investigacion

recientes, relacionados con el trastorno expuesto.

A partir de esta experiencia, pude conocer mas a fondo algunos de los
trastornos psicologicos mas comunes en la infancia, asi como diferentes opciones
psicoterapéuticas. Bajo esta dinamica, no sélo se tenia un conocimiento
puramente tedrico, sino que éste era articulado con casos reales. En mi caso,
pude hacer un analisis mas amplio de los trastornos psicologicos mas
comunmente asociados a una enfermedad créonica como el cancer, y tener mas

elementos para su tratamiento, dentro de una institucion hospitalaria.



Por otra parte, en Tercer semestre se impartido el seminario de Terapia
Narrativa, el cual tuvo como objetivo, revisar aspectos teodricos de dicho
enfoque, asi como diversas técnicas de intervencion, enfocadas al tratamiento de
diversos trastornos psicologicos en nifos y adolescentes. Aunque se contaba tan
solo con un semestre para abordar de manera profunda aspectos especificos de
este enfoque, se nos proporciond un panorama muy claro de los alcances y
limitaciones del mismo, asi como algunas técnicas para el tratamiento de
diversos trastornos infantiles. A partir de esto, se pretendia que se pudieran
emplear algunas de estas técnicas en los casos con los que se estaba trabajando

dentro de las sedes de residencia.

Debido a las condiciones fisicas y psicolégicas de los nifios atendidos en el
HIMFG, asi como a la limitacion de tiempo con la que se trabajaba en esta
institucion, el trabajo psicoterapéutico que lleva a cabo, en muchas ocasiones no
podia ser prolongado o con una periodicidad determinada. Bajo tales
circunstancias, las necesidades del paciente podian ser cubiertas a través de
alguna técnica terapéutica, como las pertenecientes al enfoque narrativo, las
cuales ayudaban en el manejo de algunos sentimientos, asi como a reducir el
sufrimiento fisico, por lo menos de forma momentanea. Con algunas técnicas de
dicho enfoque, pude trabajar el manejo de la ansiedad, asi como trabajar

alrededor de fantasias y sentimientos relacionados con la enfermedad.

De esta forma, se iba vinculando lo aprendido dentro de las materias y
seminarios teoricos, con el trabajo clinico dentro de la sede. La conjuncion de
ambos factores, fue lo que me permitié adquirir diferentes habilidades

profesionales a lo largo de los dos anos de formacion.

Dentro de las habilidades profesionales que adquiri, fue el poder atender
tanto a los nifos con cancer como a aquellas personas que formaban parte
importante de su entorno. El psicoterapeuta infantil, no solo debe ser capaz de

trabajar con el nifio, también debe contar con las herramientas necesarias para



trabajar con los padres, con los hermanos, con los maestros y con aquellas
personas significativas para el nifo. En el caso particular de mi experiencia en la
sede de residencia, aprendi que el tratamiento del nifio con cancer, debe ser de
tipo integral, es decir, no se puede ignorar a la familia, ya que ésta es la fuente
de apoyo mas importante para el nifo. Ademas, los padres o cuidadores
principales del nino, y los hermanos, sufren las consecuencias de la enfermedad
de forma directa, ya que desde que el nifo es diagnosticado, la dinamica familiar
se ve severamente afectada. De ahi la importancia que el psicoterapeuta
dedicado a atender a nifos con enfermedades cronicas, pueda también atender a
aquellos miembros de su familia, que mas afectados se encuentran a causa de la

enfermedad.

Con base en el trabajo que realicé durante los dos anos de residencia,
pude darme cuenta de la importancia del apoyo psicoldgico en nifos con cancer y
sus familias, a la vez que puede visualizar las carencias que aun existen en esta
area. Teniendo en cuenta las caracteristicas fisicas, economicas y socioculturales
del nino y de las familias, es casi imposible que asistan a un tratamiento
psicoterapéutico particular. La intervencion psicoldgica que pueden recibir en el
hospital, es en muchas ocasiones la Unica oportunidad de recibir este tipo de
apoyo. De esta forma, la presencia del psicologo, dentro de una institucion

hospitalaria de tercer nivel, es fundamental.

Por lo tanto, el que existan trabajos e investigaciones serias, en donde se
refleje la importancia y el impacto del trabajo del psicologo con este tipo de
poblacion, es fundamental para que se visualice la atencion psicolégica como
parte del tratamiento integral del nino y al que cualquier paciente atendido
dentro de una institucion de salud pueda tener acceso. En la medida en la que se
vean de forma mas objetiva y documentada, los beneficios que este tipo de
atencion ofrece, se podran obtener mayores recursos para la implementacion de

espacios y de programas psicoterapéuticos, asi como para la conformacion de



una plantilla mas amplia de psicologos dentro de las instituciones de salud

publica.

A partir de la experiencia obtenida dentro de los dos afnos de residencia,
pude visualizar al nino como un todo, como un ser completo, con necesidades,
con limitaciones y con fortalezas. Pude conceptualizar al nino como un ser con
sabiduria, como un ser que es digno de ser escuchado y atendido en sus
necesidades, bajo cualquier circunstancia. Mas allda de cualquier técnica o
enfoque teorico, esta la capacidad del psicoterapeuta infantil para entender y

atender la necesidad real del paciente.
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