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Resumen

Los protocolos de atencién médica de los sarcomas de hueso se constituyen de
intervenciones violentas, invasivas y dolorosas. Estos tipos de sarcomas
comprometen al cuerpo y la vida de los pacientes, por lo que su tratamiento
inmediato es vital.

Dadas las caracteristicas de los diagndsticos y sus implicaciones, el tratamiento
de los sarcomas de hueso impacta de manera tipica en los pacientes y en sus
familias, es asi que frente a los desafios de la intersubjetividad, la enfermedad, el
dolor y la muerte, el objetivo de la presente investigacion consiste en identificar
las necesidades de atencion psicolégica de pacientes pediatricos con diagndsticos
de tumoracion 6sea maligna (osteosarcoma y sarcoma de Ewing).

Desde el paradigma cualitativo, este trabajo recurre a la técnica narrativa para
recuperar y analizar las experiencias construidas con los pacientes (miedos,
dudas, fantasias de destruccion, sentimientos de culpa, etcétera) en la asistencia
psicologica prestada durante dos afios en el Hospital Infantil de México Federico
Gomez, llegando a comprender y reconocer las particularidades del tratamiento, la
subjetividad de los participantes y sus necesidades.

Palabras clave: cancer infantil, tumoraciones éseas malignas, psicoanalisis,
osteosarcoma, sarcoma de Ewing, Hospital Infantil de México
Federico Gomez.



INTRODUCCION

La palabra “cancer” evoca diversas respuestas sociales; sus significados son
infinitos y la asociacion que tiene con la muerte pareciera no desaparecer, aun
cuando el avance cientifico ha permitido ampliar la expectativa de vida de las
personas que lo padecen. Los tratamientos médicos actuales brindan la
posibilidad de mejoria con costos y beneficios que los pacientes y sus familiares

asumen segun su condicion econdémica, psiquica, moral, religiosa y social.

Algunas de las significaciones en relacién al cancer incluyen conceptos
como muerte, dolor, sufrimiento, pérdida y mutilacion; un atentado a la vida que,
por demas, se muestra ampliamente tortuoso y asociado, la mayoria de las veces,
con un desenlace fatalista, denigrante, frivolo y cruel. La realidad de la finitud de la
existencia se aproxima con la confirmacion del diagnéstico. Ansiedad, miedo y
evasion son las reacciones que suelen acompafar a este proceso que representa

una herida al narcicismo.

El cancer permite pensar, en primera instancia, en soélo una posibilidad: la
muerte. Ella sigue ahi y permanece durante el tratamiento o la negacion de la
enfermedad. Se suele olvidar que ésta existe aun cuando la sola condicion

humana la determina en el ciclo vital®.

Las construcciones de significado relativas al cancer son producto de
multiples factores culturales y de interaccion social. La informacion que se maneja
respecto a esta enfermedad es evadida tal como el tema de la muerte, misma con
la que el sujeto no puede lidiar. Este hecho repercute en la ignorancia y en la

formulacion de ideas, creencias y fantasias.

El diagnostico de cancer infantil es un proceso complejo que impacta en la

estructura familiar y contexto del paciente; como éste es una persona sujeta a su

1 Savater (1995, p.145) menciona: “La muerte no me aguarda, sino me preexiste; no voy hacia ella,
sino estoy instalado en ella desde el momento mismo de nacer”.



dindmica social, el proceso vincular condiciona su modo de percibir, afrontar y
formular la enfermedad y los devenires que amenazan su vida y lo hacen
vulnerable. Con lo anterior se debe entender que el impacto del cancer afecta
directamente al desarrollo fisico, psiquico y emocional del nifio.

Las implicaciones que guarda el cancer para un menor (en conjunto con sus
caracteristicas individuales y antecedentes familiares) recaen en la formacion de
su identidad, su desarrollo psiquico, su vida social, los multiples cambios en su
esquema corporal, la posibilidad latente de cambios en la percepcién de su
imagen corporal y autoestima, al margen de que afecta su vida académica. Asi
mismo no se omiten mencionar aquellos casos en los que el impacto de la
enfermedad, el tratamiento y su acercamiento a la muerte producen efectos mas
Nnocivos como estrés postraumatico, episodios psicoticos, manias, compulsiones u
otras afecciones psicopatolégicas. Con lo anterior es posible sefialar que la
atencion a estas realidades es viable desde el terreno psicolégico, y sus
caracteristicas deben estar fundadas en la escucha de los pacientes, su peticion
de asistencia, sus necesidades, inquietudes, miedos, etcétera. Del mismo modo
se ha de aclarar que la asistencia dentro de la institucion hospitalaria, incluye otras
demandas que en conjunto con las individuales, conducen a multiples procesos e
innumerables vicisitudes, de las cuales solo la investigacion y la comunicacion
entre profesionales pueden favorecer su superacién y el mejoramiento en la
calidad, el trato y la asistencia psicoldgica a los pacientes, sus familiares, incluso

el mismo personal de salud.

El cancer es una realidad que ha afectado a mas de una nacién en el
mundo, ha trastocado a los sistemas de salud, a las multiples economias, inerva
en la politica, la educacion y en el mismo sujeto, en sus posibilidades de ser en el
mundo con él y con otros. Las magnitudes de esta afeccion pueden vislumbrarse
desde los datos médicos en donde se generan los primeros registros

cuantificables de esta enfermedad.

De acuerdo con el Informe Mundial sobre el cancer, en el afio 2000, los
tumores malignos fueron la causa del 12% de los casi 56 millones de muertes que
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se produjeron en el mundo por todas las causas. Se estima que 5.3 millones de
hombres y 4.7 millones de mujeres presentaron tumores malignos y, de estos se
desencadenaron 6.2 millones de muertes. En tanto que en 2007, se atribuyeron al
cancer 7.9 millones de defunciones, es decir, aproximadamente el 13% de las
defunciones mundiales (Secretaria de Salud, Subsecretaria de Prevencion y
Promocion de la Salud y Direccion General de Epidemiologia, 2011b).

Desde la perspectiva Nacional, en las ultimas décadas las principales
causas de defuncién dejaron de ser las de origen infectocontagioso, las
enfermedades cardiovasculares, la diabetes mellitus y el cancer se posicionaron
como las tres primeras causas de muerte (Aldaco, Pérez, Cervantes, Torrecillas y
Erazo, 2012); un ejemplo de este fendmeno de salud lo da el Instituto Nacional de
Estadistica, Geografia e Informatica (2013), el cual estimé que en 2011, 71 350
defunciones se registraron a causa de tumores malignos, ocupando el cuarto lugar

de todas las muertes en México.

En el caso de los nifios y adolescentes se considera que, a nivel mundial, el
cancer es la segunda causa de muerte en menores de 20 afios. Cada afo, mas de
160 000 menores de 20 afos son diagnosticados con cancer en paises
desarrollados, de estos diagnosticos: 3 de cada 4 nifios sobreviven al menos 5
afios después de iniciar su tratamiento, a diferencia de los paises en vias de
desarrollo, en donde mas de la mitad (60%) mueren (Boschmomar, Alvarez,
Garcia, Soto, Roger y Garrote, 2000 citados por Secretaria de Salud,
Subsecretaria de Prevencion y Promocion de la Salud y Direccion General de

Epidemiologia, 2011a).

En México, el Registro Nacional de Céancer de Nifios y Adolescentes
(RCNA) afirma que la poblacion inscrita, con diagnéstico efectivo de cancer, “[...]
durante el periodo 2005-2010 ascendié a 3 569 pacientes menores de 20 afios,
cuya distribucién por sexo muestra un predominio, con respecto al total de los
casos, del 54.9% en el sexo masculino; por edad, la mayor concentracién se ubica
en el grupo de 10 a 14 afnos (53.4%), seguido del grupo de 5 a 9 afios (30.7%);
por tipo histologico de tumor, los tres primeros lugares lo ocupan: leucemias

10



(30%), linfomas y neoplasias reticuloendoteliales (17.1%) y tumores del sistema
nervioso central” (11.9%) (SS, SPPS y DGE, 2011a, p.25), a diferencia de los
adultos, que suelen presentar con mayor frecuencia diferentes tipos de
carcinomas (Miller y Myers, 1983 citado por Fajardo, Juarez, Gonzélez, Palma,
Carredn y Mejia, 2007).

Para resumir la incidencia de los diferentes tipos de céncer infantil en
poblacion mexicana, en la tabla 1 se muestra el nimero de casos diagnosticados
en un periodo de cinco afos (2005-2010), en donde se pueden distinguir los tipos

MAs comunes y su porcentaje respecto a los otros.

Tabla 1. Casos de cancer en menores de 20 afos, segun el tipo
histologico del tumor. Unidades Médicas Acreditadas. Secretaria de
Salud, 2005-2010 Fuente: CENAVECE/DGAE/RCNA, 2005-2010

Tipo histolégico* Casos %
I. Leucemia 691 30.0
Il. Linfomas y neoplasias Reticuloendoteliales 394 17.1
Ill. Tumores del Sistema Nervioso Central 274 11.9
IV. Tumores del Sistema Nervioso Simpético 79 3.4
V. Retinoblastoma 93 4.0
VI. Tumores renales 137 5.9
VII. Tumores hepaticos 40 1.7
VIIl. Tumores 6seos 189 8.2
IX. Sarcomas de tejidos blandos 158 6.9
X. Tumores de células germinales 161 7.0
XI. Carcinomas y otras neoplasias epiteliales 26 1.1
XIl. Neoplasias inespecificas 61 2.6
Subtotal 2,303 100.0
S/D 1,266 35.5
Total 3,569 100.0

*Segun Clasificacion Internacional de Cancer en la Nifiez (citado por SS,
SPPS y DGE. 2011a, p.30).

La incidencia de tumores malignos en nifios ha aumentado en los ultimos
afios. Fajardo, Juarez, Gonzélez, Palma, Carreén y Mejia (2007) sefialan que
desde tiempo atras (en el periodo de 1996 al 2000), el grupo de edad mas
afectado corresponde a nifios en etapa escolar (5 a 14 afios de edad) y que de

todas las neoplasias malignas registradas, eran los tumores 6seos malignos los
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gue ocupaban el quinto lugar de mayor incidencia (5.7%) detectada en las
unidades médicas del IMSS.

En contraste, con un estudio mayor en el periodo 2005 a 2009, en donde se
incluyeron datos epidemiolégicos de los hospitales inscritos en el proyecto del
Registro Nacional de Cancer en Nifios y Adolescentes, se observo (ver tablal) que
la incidencia de tumoraciones 6seas malignas fue de 8.2%, ocupando el cuarto
sitio respecto al total de tumores malignos, ademas de que su mortalidad se
mostré en un 47% en el grupo de edad de 15 a 19 afios, con una incidencia mayor
(10% mas) en hombres que en mujeres (SS, SPPSy DGE. 2011a).

Las tumoraciones malignas de hueso son poco comunes en comparacion
con otros tipos de cancer en nifos, adolescentes y adultos. Tan solo en Estados
Unidos se reportan cerca de 1 500 nuevos casos de sarcomas de hueso cada
afio, y su impacto, segun Hansen (2009), se ve reflejado en una reduccion
significativa en la calidad de vida de nifios y adolescentes con este tipo de

diagnosticos.

Dentro de la literatura que existe sobre las tumoraciones 6seas malignas,
se destacan los trabajos destinados a abordar los padecimientos respecto a su
tratamiento a nivel organico (oncologia) y a los procesos quirdrgicos que se
presentan en el mismo (ortopedia). En este sentido, desde la perspectiva
psicologica, su estudio ha sido poco difundido y con frecuencia limitado pues

algunos hallazgos en este terreno han sido secundarios a otras investigaciones.

La experiencia de la asistencia psicologica en hospital, permitié el
reconocimiento de las condiciones y procesos por lo que atraviesan los pacientes
pediatricos diagnosticados con tumoracion 6sea maligna y de esta forma se llegé
a plantear la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cuales son las necesidades
especificas de atencion psicologica de los pacientes pediatricos diagnosticados

con algun tipo de tumoracion 6sea maligna?

12



Esta investigacion parte de la experiencia clinica de atencion psicolédgica en
un hospital de alta especialidad en pediatria. Asi mismo, se debe aclarar que fue
por medio del uso del dispositivo psicoanalitico por el que se establecid el
encuentro psicologo-paciente, permitiendo abordar temas como muerte, ansiedad,
defensas, transferencias, narcisismo, etcétera y aunque la mirada psicoanalitica
no busca encontrar generalidades, las condiciones de atencion hospitalaria para
estos pacientes son similares y es posible encontrar cierta relacion entre el
cuerpo, la enfermedad y la muerte, particularidades presentes en los trayectos del

diagnéstico y el tratamiento hospitalario.

El material de trabajo con el que se elaboré la presente investigacion fue
recabado mediante técnicas etnograficas (observacion, diario de campo, notas de
las intervenciones), acompafnadas de técnicas derivadas del método clinico como
entrevistas, pruebas psicologicas e historias clinicas. Este material se proceso y
se centro en la interpretacion de las necesidades de atencion psicologica de éstos

pacientes y sus familias.

De manera concreta, se puede sefialar que el objetivo general de esta
investigacion consistid en identificar y describir las necesidades especificas de
atencion psicologica de pacientes pediatricos diagnosticados con tumoraciones
0seas malignas que son tratados, medicamente, en un hospital de alta

especialidad.

En cuanto los objetivos especificos se consideraron los siguientes: 1.
Identificar procesos comunes entre los pacientes diagnosticados con sarcomas de
hueso; 2. Describir los momentos o condiciones en las que es posible identificar
alguna necesidad de atencion psicolégica de pacientes o sus familiares en el
contexto ya descrito y 3. Nombrar las necesidades de atencion psicoldgica de los

pacientes partiendo de su tratamiento médico-hospitalario.

La presente investigacion es cualitativa con disefio narrativo basada en

perspectiva psicoanalitica.
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El lector encontrara en este trabajo un primer capitulo que corresponde a
una estado de conocimiento sobre el trabajo del psicélogo clinico en un ambiente
hospitalario, las caracteristicas generales de la consulta en psicooncologia,
investigaciones psicologicas de cancer infantil y la importancia de conocer los
diagnésticos y su tratamiento médico-hospitalario para mejorar la atencion integral
de los pacientes, asi como el lugar que actualmente ocupa la practica

psicoanalitica en hospitales mexicanos.

El capitulo dos esta dedicado a exponer las condiciones médico-biologicas
de las tumoraciones Gseas malignas, es por ello que se describen los dos tipos
mas comunes presentes en pediatria: el osteosarcoma y el sarcoma de Ewing,
brindando de ambos su definicién, epidemiologia, etiologia y caracteristicas
clinicas. Asimismo se enfatiza sobre el proceso diagnéstico, el prondstico y su
tratamiento, pues estos ultimos tres elementos poseen un peso importante en la

compresion de condiciones particulares a las que enfrentan los pacientes.

En el capitulo tres se aborda el tema de los vinculos y la subjetivacion
desde la perspectiva psicoanalitica. En él se destaca la importancia de los
vinculos en el desarrollo humano y en el afrontamiento de la enfermedad

oncoldgica en el sector pediatrico.

El capitulo cuatro esta destinado a la descripcion del método, mientras que
el capitulo cinco se divide en tres subtemas en los que se exponen los resultados
del proceso de andlisis de datos. Cada subtema refiere las cualidades
encontradas en el andlisis del material recabado, mismas que se dividen de
acuerdo a las formas de vinculacién de los pacientes y sus cuidadores primarios

con el entorno.

Finalmente, en las conclusiones se aborda el nombramiento de las
necesidades de atencion psicologica y la relacion de compromiso que exige la

labor asistencial del psicologo en la institucion hospitalaria.
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CAPITULO |
ESTADO DE CONOCIMIENTO

El hospital permite desarrollar formas de
intervencion en el campo de lo psicoldgico,
pues brinda la posibilidad de tener un
acercamiento profesional con personas que
sufren  psiquicamente a raiz de
enfermedades sométicas. Ademéds, el
sufrimiento emocional de los enfermos y
sus familiares, las enfermedades crénicas y
la muerte [..] son una ventana a la
intervencion en el plano subjetivo.

(Herrera, 2012, p.126)

1. 1. EL PSICOLOGO EN EL AMBITO HOSPITALARIO Y LA PSICOONCOLOGIA

La presencia del psicélogo en unidades hospitalarias, ha sido un tema que poco a

poco ha producido modelos de investigacion, docencia y asistencia.

En sus inicios, el desarrollo de la psicologia en instituciones de salud era
mediado por los servicios médicos, mismos que hacian uso de las labores del
psicélogo para agilizar la atencidn sanitaria (apoyo al personal de salud para que
los pacientes cooperaran con los procedimientos médicos) y la adherencia a los
tratamientos. Este panorama pareciera ser una realidad que aun prevalece en
México, pues en la investigacion nacional escasea la generacion de propuestas
innovadoras de atencion psicoldgica y psicoanalitica en hospitales, debido a que,
a diferencia de otros paises, los recursos (materiales y humanos) con los que
cuentan estos escenarios, continuamente son rebasados por las altas demandas

poblacionales y las exigencias institucionales.

En el contexto internacional, la mayor cantidad de aportaciones psicoldgicas

y psicoanaliticas en el dmbito institucional se han generado en paises como
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Francia, Espafia?, Inglaterra, Canada, Argentina3, Chile, Brasil, etcétera. Paises
que, impulsados por sus politicas publicas y de salud, promueven la divulgacion

de hallazgos, creaciones tedricas y modelos de asistencia.

Sin embargo, a pesar de las multiples carencias y vicisitudes a las que se
enfrentan los psicélogos y psicoanalistas en hospitales mexicanos, el ingenio y la
creatividad de algunos investigadores han generado nuevos puentes de
conocimiento, e incluso abordado propuestas serias y comprometidas al
reconocimiento de la subjetividad y sus necesidades. Tales trabajos, por nombrar
algunos, son los efectuados e impulsados por universidades y sus académicos
gue, en un intento de articulacion tedrico-practica, parten de las instituciones y sus
necesidades, por ello son de gran importancia para la practica clinica (Blum e Itto,

2008; Iglesias y Barranco, 2010; Hernandez y Lozano, 2012).

Lejos de pretender abarcar todas las vicisitudes a las que se enfrenta el
psicélogo en los hospitales mexicanos (es decir, contexto econdomico, politico,
cultural, etc.), este apartado busca referir las funciones que la institucion de salud
espera o solicita del psicologo, asi como las aproximaciones de trabajo actuales,
en materia de asistencia psicolégica y psicoanalitica a poblacion pediatrica,

propuestas de intervencion y sugerencias destinadas a nuevas investigaciones.

Es asi que la finalidad de este capitulo consiste en ofrecer un preambulo
sobre las caracteristicas del presente trabajo, sus objetivos y sus bases tedricas.
Del mismo modo, contextualiza la esencia y los propdsitos de los capitulos

subsecuentes.

2 En Espaiia, la implementacion del nombrado “estado de bienestar” en los afios 70°s, impulso
importantes progresos en el area de la salud mental y en otros campos del trabajo asistencial, los
cuales tuvieron influencia de Francia, Argentina y otros paises latinoamericanos (Leal, 1995).

3 En el ejemplo de Argentina, es posible considerar la presencia del psicoandlisis es instituciones
publicas de salud a partir de los afios 1904 a 1946. En el periodo comprendido de 1916 a 1930, el
impulso de politicas de prevencion de enfermedades sociales se caracterizd por la conformacion
de escritos psiquiatricos que promovieron una vision mas global del sujeto, donde el conjunto de
factores sociales, ambientales y constitucionales se consideraban para entender el desarrollo de
una enfermedad (Jardon, 2012).
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Farberman (2010), realiza una descripcion de las dos formas béasicas de
atencion psicolégica en el hospital pediatrico: por una parte, el psicélogo esta
orientado a realizar acciones encaminadas a tratar situaciones de asistencia*
(atencion a las problematicas detectadas por el pediatra o sub especialista en el
ambito de la clinica médica, que son reportadas al profesional psi® por medio de
la interconsulta). Y por otra parte, esta asignado a cumplir tareas con el equipo
médico (a esto se refiere la denominada “psiquiatria y psicologia de enlace” que
alude a la labor del profesional psi para encarar temas vinculados a la salud
mental del equipo médico, sean estos de transmisiébn docente o destinados a
proteger la salud mental de los profesionales que trabajan en la institucién).

La labor anteriormente mencionada, en el ambito de la psicologia, se situa
en la llamada psicologia de la salud, de la cual una de sus ramificaciones es
conocida con el nombre de psicooncologia. Cruzado (2010), coloca a esta ciencia
en el campo interdisciplinar de la psicologia y las ciencias biomédicas, dedicada a
la prevencion, diagnostico, evaluacion, tratamiento y rehabilitacion del cancer, asi
como a la mejora de las competencias comunicativas y de interaccion entre el
paciente, sus familiares y el equipo sanitario, ademas de la optimizacién de los

recursos para promover servicios oncologicos eficaces y de calidad.

Por su parte, Vidal (2008, p.162) resalta que los objetivos generales de la
consulta psicooncoldgica, consisten en la realizacion de entrevistas diagnosticas y
terapéuticas, sin omitir: “1. Evaluar el grado de informacion y comprension del
paciente con respecto a su enfermedad; 2. Realizar el diagndstico psicopatoldgico;
3. Detectar estrategias de afrontamiento; 4. Generar espacios de expresividad
emocional y 5. Favorecer la alianza terapéutica con la institucion y con el equipo

meédico tratante, manteniendo neutralidad”.

Cabe sefialar que la actualizacion (trabajos presentados en el 30° Congreso

Latinoamericano de Psicoanalisis) en materia de esta ciencia, sugiere que “la

4 Las practicas asistenciales son “aquellas que se dan entre alguien (usuario o paciente) que cree
gue necesita algo y aquel otro (profesionales varios) a quien le supone la posibilidad de ayudarle a
resolver dicha necesidad” (Leal, 1995, p.90)

5 Se entiende por profesional psi: psicélogo o psiquiatra (Farberman, 2010, p.29).
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psicooncologia esta evolucionando de ser so6lo una actividad al cuidado de las
alteraciones emocionales y afectivas del paciente a ser un tratamiento de la

circunstancia de la enfermedad” (Boero, Muller, Salgado y Mon, 2014).

Con lo anterior, se advierte que los nuevos hallazgos en este campo de
conocimiento consisten en dar importancia a conocer y comprender las
circunstancias que rodean a los pacientes, incluyendo los detalles sobre
determinados tipos de cancer (y su tratamiento médico), esto para favorecer la
planeacion y ejecucion de intervenciones psicolégicas oportunas y acordes a las
necesidades de los pacientes.

Para ejemplificar lo mencionado, a continuacion se presenta evidencia que
sostiene las interpretaciones de diversos investigadores en materia de atencion
psicologica a pacientes con diagnosticos oncoldgicos y como es que, por medio de
las circunstancias que rodean al paciente como su diagnostico y su respectivo
tratamiento, se observan ciertas particularidades en las necesidades que éstos

presentan.

En un trabajo de recopilacion bibliografica y de sintesis, con enfoque
psicologico y psiquiatrico, Vidal (2008, p.121) expone (en el capitulo dedicado a
cancer, personalidad e inmunidad) como una de las caracteristicas que vuelven
dificil la valoracion de las investigaciones realizadas en este campo, a la omision
del contexto y los detalles técnicos de los diagndsticos oncologicos. Del mismo
modo, propone que las investigaciones actuales, deben profundizar en la
implicacion de los factores psiquicos en la evolucién de la enfermedad y la
sobrevida de los enfermos “[...] con la finalidad de que el mayor conocimiento de
los mismos permita implementar terapéuticas que mejoren las condiciones de vida

de estas personas [...]".

Otro estudio, de Venezuela, sobre las “vivencias y significados de
adolescentes sobrevivientes al cancer’, nombra como hallazgos secundarios a su
investigacion, la deteccion de necesidades de informacion y apoyo a pacientes

oncoldgicos y a ello agrega que:
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Al trabajar con niflos y adolescentes con cancer, se hace necesario prestar
atencion a los distintos diagnosticos y los diferentes tratamientos, porque pueden
influir de manera particular en la experiencia vivida. Por tanto, agrupar a los
pacientes oncolégicos segln su tipo de diagndstico y tipo de tratamiento seria

enriquecedor a la luz de nuevos estudios (Cadena, Castro y Franklin, 2014,

p.161).

Cabe rescatar que este mismo estudio hace uso del método denominado
teoria fundamentada y que, aungue no es su intencién, descubre, a través de las
vivencias de los participantes, la importancia de prestar atencién a las diferencias
en los diagnésticos oncologicos y sus respectivos tratamientos. En otras palabras,
los investigadores advirtieron que las condiciones a las que se exponen los
pacientes con diagnostico de linfoma de Hodgkin y los pacientes con diagnostico
de osteosarcoma son diferentes y sus diferencias influyen en las formas en las

gue éstos afrontan y conceptualizan su enfermedad.

De manera directa, Yélamos y Fernandez (2009, p.271), aseguran lo
siguiente: “Las necesidades psicologicas del paciente variaran segun su tipo de
cancer, el prondstico, asi como de las pruebas y tratamiento médicos que estén

recibiendo y la fase de enfermedad que esté viviendo”.

Bajo este supuesto, se asume que existen necesidades especificas en cada
tipo de enfermedad, por ello es importante que el psicologo asuma la
responsabilidad de conocer los padecimientos y sus particularidades con el fin de
favorecer e implementar modelos de atencién adecuados a las mismas. Asi mismo
los trabajos mencionados, sugieren que las investigaciones futuras incluyan la
descripcion del diagnostico y el contexto de tratamiento médico-hospitalario de los
pacientes oncologicos con la finalidad de facilitar el reconocimiento de sus

necesidades.
1. 2. PSICOANALISIS EN LOS HOSPITALES

La perspectiva psicoanalitica ha brindado, a través de la historia de su desarrollo
tedrico, herramientas que buscan el encuentro con la subjetividad. En el sentido
del trabajo hospitalario, el psicoanalisis ha partido del sujeto en la realidad de si

mismo y no en el de la institucién (Vega, 2001), por lo que se compromete (mas
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alld de la demanda institucional representada por la interconsulta) con las
necesidades auténticas de los pacientes, pues de ellos es el dolor y el sufrimiento.

El psicoanalisis en las instituciones conlleva la presencia de diversas
dificultades de organizacion y de objetivos, que pueden generar tension debido a
las diferencias metodoldgicas. Estas condiciones pudieran hacer pensar al lector
que la practica psicoanalitica es inaplicable en tales espacios (Vega, 2001). Sin
embargo, como lo sefiala Dupont (1976, p.85), “su esencia clinica y doctrinal es lo
suficientemente versatil como para sustentar un marco terapéutico apropiado y
eficaz en la atencién de pacientes oncolégicos”, ademas de que los fendbmenos
presentes en las vivencias de la enfermedad s6lo son comprensibles y accesibles,

terapéuticamente, a la luz de los postulados teoricos del psicoanalisis.

[...] el trabajo del psicoanalista en el hospital, tiene lugar, y se desarrolla cuando a

partir de éste, el paciente trata de darle un significado distinto para efectuar un

proceso de desciframiento de su sentir, de su enfermedad y de su posicién ante
los acontecimientos que la enfermedad ha precipitado y asi el dispositivo
psicoanalitico, o sea, los recursos de los que un psicoanalista puede disponer

adquieren condiciones de posibilidad (Rojas y Vega, 2012, p. 118).

En otros términos, el trabajo de la clinica psicoanalitica consiste en “tomar
los elementos de una contradiccion que se presenta como conflicto y ayudar a que
la contradiccion se transforme en material, material donde construir” (Fiorini 1995,
p. 28), por lo que su funcién en el campo hospitalario y de atencion a pacientes
oncoldgicos consiste en brindar un espacio que en el que se favorezca la
formulacion de soluciones creativas y resignificaciones de las vivencias

relacionadas a la enfermedad.

Cabe agregar que, en el campo de la psicooncologia pediatrica, ha habido
intentos de aproximacion asistencial a partir de la implementacion de técnicas y
modelos psicoanaliticos, ejemplo de ello es la labor de Pitillas (2012), quien
mediante la practica clinica advierte la presencia de necesidades auténticas de los

nifios y adolescentes con padecimientos oncologicos.
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Pitillas (2012, p.148), indica que los modelos actuales de atencion
psicooncolégica en pediatria® descuidan las necesidades propias de los sujetos,
haciendo ver al ninio como “un receptaculo pasivo de su experiencia” pues
‘raramente se le ofrecen espacios de comunicacién y de intercambio en los cuales

pueda expresar lo que le preocupa o dar un sentido a lo que le pasa”.

El trabajo que propone Carlos Pitillas (2012) plantea un acercamiento
diferente con el paciente, privilegiando el encuentro de subjetividades (psicologo-
paciente), es decir, “enfrentarse, junto con él a la experiencia del sufrimiento que
trae consigo la enfermedad oncoldgica” (p.149). Esta propuesta espafola es un
precedente de la importancia de la experiencia y el vinculo, elementos
indispensables para el entendimiento de la configuracion subjetiva de cada

paciente, su reconocimiento como personay como potencial creativo.

Es asi que en la intervencion psicologica realizada con enfoque
psicoanalitico de la cual derivd esta investigacion, se abordaron las experiencias y
los vinculos de los pacientes con sus familias, con la institucion y con la
aproximacion psicologica misma. Se ha realizado un esfuerzo por considerar la
experiencia del paciente aquejado de este tipo de cancer, la de sus familiares y la

del equipo tratante.

Es por medio de la experiencia construida en la consulta psicolégica es
posible dar voz al dolor involucrado en la enfermedad y a la incertidumbre que se
experimenta en su evolucion y tratamiento, este conocimiento pretende evidenciar
las condiciones de la practica de la psicologia en el area oncologica, en donde el
practicante se enfrenta a las multiples carencias de los hospitales publicos del pais
y diversas vicisitudes que dificultan su labor en el acompafiamiento del paciente,
cuestiones como la vivencia del dolor y las pérdidas de los otros (y propias),

situaciones que en mas de una ocasion, trastocan la afectividad del profesionista.

8 Principalmente se enfocan a el uso de técnicas cognitivo conductuales para el control del dolor y
la reduccion de la ansiedad frente a procedimientos médicos, aproximaciones psicoeducativas e
intervenciones para dotar al paciente de habilidades sociales (Pitillas, 2012, p.149),
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Los espacios que propicia el psicoandlisis con los pacientes hospitalizados
o con enfermedades cronicas permiten pensar que haya experiencias “que son
previas a la demanda analitica; y que es necesario respetar. Experiencias que se
soportan en el psicoandlisis sin que lleguen a convertirse en un analisis” (Colovini
y Manino, 2012, p. 25). En este sentido, se entiende que existe una aproximacion
al sujeto, al cuerpo y a la subjetividad a partir de una mirada psicoanalitica y en tal
medida se posibilita la dinAmica intersubjetiva y el encuadre en el que se
establece la asistencia y la labor terapéutica.
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CAPITULO Il
TUMORACIONES OSEAS MALIGNAS

Toda interpretacion de sentido es una
interpretacion que tiene que ver con el
cuerpo. [...] Sabemos que la transformacion
de un paciente, de un sujeto, en un objeto,
es necesaria para la eficacia del
procedimiento terapéutico, pero también es
cierto que el total desconocimiento de la
subjetividad y de la sociabilidad del
paciente, disminuye la eficacia de las
intervenciones.

(Scherer, 2008, p. 80)

Este capitulo aborda la descripcion de dos diagnosticos: el osteosarcoma y el
sarcoma de Ewing; su intencién consiste en reconocer los procesos hospitalarios
relacionados a su diagnostico y tratamiento en el sector pediatrico. Para facilitar la
comprension de ciertos conceptos, el Anexo 1 cuenta con un pequefio glosario de

los términos subrayados en este capitulo.

Antes de iniciar con las particularidades de éstos dos diagnosticos, es
importante conocer algunas nociones relacionadas al cancer, su clasificacion y

caracteristicas generales.

Una neoplasia maligna o tumor maligno es un trastorno del crecimiento y
diferenciacion celular, que refiere a una condicibn cancerosa, la cual se
caracteriza por el crecimiento excesivo e ilimitado de células con capacidad de
infiltracion local y emision de metéstasis a distancia (Meneses, Ruiz y Bandala,
2004).

Es posible clasificar a los tumores malignos segun su origen y es por ello
gue se hace la diferenciacion entre los carcinomas, sarcomas, gliomas, linfomas y
leucemias; los carcinomas se originan en el epitelio (recubrimiento de las células

de un érgano), suelen ser los tipos mas comunes de cancer en adultos y tienen la
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capacidad de enviar metéstasis a través del sistema linfatico (Brigman y Neff,
2001).

Por su parte, los gliomas guardan su origen en el tejido nervioso, mientras
gue los linfomas y leucemias tienen origen en el tejido linfoide y mieloide
respectivamente; los sarcomas surgen en los tejidos mesenquimatosos tales
como musculos, huesos y tejido adiposo, éstos se pueden localizar en cualquier
parte del cuerpo y frecuentemente emiten metastasis a los pulmones (Brigman y
Neff, 2001).

Cada tipo de céancer se caracteriza por condiciones histopatologicas,
clinicas, epidemiolégicas y etiol6gicas especificas, por lo que su tratamiento es
diferente para cada diagnostico.

En el caso de los sarcomas de hueso, existen diversos diagndésticos, pero
s6lo dos de ellos son los mas comunes en el sector pediatrico. Cada diagnadstico,
posee caracteristicas Unicas que impactan en su forma de abordaje (diagndstico,

tratamiento) y prondstico, tal como se describe a continuacion.
2.1. OSTEOSARCOMA
2.1.1 DEFINICION

El osteosarcoma o sarcoma osteogéenico, es un tumor 6seo maligno primario, que
se deriva del mesenquima primitivo formador de hueso, compuesto de células que
forman osteoide, mismo que destruye la corteza, invade de manera directa los
tejidos blandos adyacentes y, en algunas ocasiones, puede afectar la articulacion

(Arroyo, Arenas y Silva, 2001).

El osteosarcoma tiende a presentarse, con mayor frecuencia, en los huesos
largos y de crecimiento rapido, en especial en el extremo distal de fémur, el
extremo proximal de la tibia, en el peroné, el extremo proximal del himero y con
menos frecuencia en pelvis, vértebras, costillas, mandibula (Cortés, Castafieda y
Tercero, 2010), hombro y tobillo (Bezerra et al., 2006).
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2.1.2. EPIDEMIOLOGIA

El osteosarcoma es el tumor 6seo maligno mas frecuente en pediatria, suele
presentarse en la segunda década de la vida, pues se relaciona a que en esta
etapa la velocidad de crecimiento 6éseo es mayor. Sin embargo, también puede
afectar a menores de cinco afios y a adultos después de los 65 afios. Asi mismo,
tiene una frecuencia de aparicion casi dos veces mayor en el sexo masculino que

en el femenino y predomina en personas de raza negra.

Autores como Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y Bacci (2006), sefialan
gue la incidencia de osteosarcoma es de aproximadamente 3 nuevos casos en un
millébn de personas por afio, siendo los 16 afios la edad media de su aparicion y en
Cuyos casos suelen ser pacientes altos (comparados con grupos de su misma
edad).

A pesar de que su incidencia es muy baja, en los Estados Unidos, se
diagnostican alrededor de 400 casos nuevos por afio (Muscolo, Farfalli, Aponte y
Ayersa, 2009). Representa ser el 19% de todos los tumores malignos de hueso y
del 40 al 60% de todos los tumores primarios de hueso; es el tumor sélido mas
comun en los adolescentes y el tercero mas comun de malignidad en nifios
(Hansen, 2009).

En el caso de México, se ha reportado que el osteosarcoma ocupa el
séptimo lugar de incidencias entre todas las neoplasias malignas éseas infantiles,
abarcando en las diferentes estadisticas del 50 al 60% del total de los sarcomas
(Fernandez, 1990, Osman y Silverman, 1996 y Varni, Katz, Seis, Quiggins y
Friedman, 1998 citados por Cortés, Castafieda y Tercero, 2010).

2.1.3. ETIOLOGIA

En la actualidad, se desconoce el origen y las causas del osteosarcoma primario.
Sin embargo, su estudio ha revelado que existen diversos factores de riesgo
asociados con su aparicion (osteosarcoma secundario), entre los que destacan:

exposicién previa a radioterapia y a agentes alquilantes presentes en algunas
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quimioterapias, vinculacion con enfermedades tales como Neurofibromatosis,
Enfermedad de Paget, trastornos genéticos como Sindrome de Li-Fraumeni,
Mutaciones del gen p53, Retinoblastoma, Sindrome de Maffuci, Sindrome de
Ollier, Exostosis hereditarias multiples, Sindrome de Langer-Giedion, Sindrome de
Defect-11 y Sindrome de Gardner (Brigman y Neff, 2001).

Autores como Muscolo, Farfalli, Aponte y Ayersa (2009) sefialan que a
pesar de que estos factores de riesgo han permanecido en constante
investigacion, se ha observado que el osteosarcoma, a diferencia de otros
sarcomas, no tiene una anormalidad molecular o translocacion especifica. Las
Unicas alteraciones comprobadas son la pérdida de la heterocigosidad (que
implica la pérdida en la funciéon de algun gen supresor), informada para el
cromosoma 3d, 13q (el lugar del gen del retinoblastoma), 17p (el lugar del gen p53
[sindrome de LiFraumeni]) y 18q (la region cromosémica afectada en pacientes

con osteosarcomas secundarios a enfermedad de Paget).
2.1.4. CARACTERISTICAS CLINICAS

La principal caracteristica clinica del osteosarcoma, es dolor en el éarea
involucrada (con o sin aumento en el volumen), el cual suele ser intermitente en
sus inicios, aumenta con la actividad y empeora durante el suefio nocturno
(Cortés, Castafieda y Tercero, 2010). El dolor puede aparecer de 2 a 4 meses
antes del diagnostico y como consecuencia de algin golpe o posterior a la
realizacion de actividad fisica extenuante (Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y
Bacci, 2006).

Es importante resaltar que al crecer el tumor, facilmente se puede producir
una fractura espontanea, situacién que repercute de manera importante en el

manejo y pronostico de la enfermedad.

Por otro lado, el dolor puede estar acompafiado de un aumento en la
temperatura local de la piel, sensibilidad a la presion y turgencia. Otros sintomas

son debilidad del miembro afectado y limitacién en el rango de movilidad de las
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articulaciones, por lo que se puede presentar atrofia muscular secundaria (Cortés,
Castafieda y Tercero, 2010).

2. 2. SARCOMA DE EWING

2.2.1. DEFINICION

El sarcoma de Ewing es una tumoracion ésea maligna que pertenece a la familia
de los tumores primitivos del neuroectodermo (Hartmann y Kopp, 2006), su
modelo histolégico muestra una composicién de células redondas y pequefias, con
escaso estroma y con frecuencia necrosis y hemorragia; se presenta en la diafisis
de los huesos largos y en los planos, con mayor frecuencia en fémur, tibia, peroné
y humero (Arroyo, Arenas y Silva en Martinez, 2001), y con menor frecuencia en
pelvis, costillas, vertebra, escapula y clavicula, incluso en tejido blando,

denominado como sarcoma de Ewing extra esquelético (Hartmann y Kopp, 2006).
2.2.2. EPIDEMIOLOGIA

El sarcoma de Ewing es un tipo de tumor poco frecuente, representa del 6 al 8%
de los tumores 0seos malignos, menos comun que el mieloma, el osteosarcoma y
el condrosarcoma, pero el segundo mas comun entre los nifios (Ushigome,

Machinami y Sorensen, 2002).

En Estados Unidos, el sarcoma de Ewing es el sexto tumor 6seo maligno
mas frecuente en la poblacién (nifios, jovenes y adultos), con una incidencia del
11% o 12% de todos los canceres 6seos (Greenspan y Remagen, 2002). Es la
segunda tumoracion 6sea maligna mas frecuente en pediatria y es el 5% de
todos los casos de nifios y adolescentes diagnosticados con algun tipo de cancer
(Balamuth y Womer, 2010). Su incidencia es de aproximadamente 200 casos por

afio (Hartmann y Kopp, 2006).

Se ha observado predominio de esta neoplasia maligna en poblacién joven
(durante las segunda década de la vida), de raza blanca y en el sexo masculino

(3:2). Aproximadamente el 90% de los casos aparecen antes de los 20 afos, con
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una edad media de inicio a los 13 afos de edad (Greenspan y Remagen, 2002;
Ushigome, Machinami y Sorensen, 2002).

2.2.3. ETIOLOGIA

Al igual que en el estudio del osteosarcoma, la etiologia del sarcoma de Ewing es
desconocida, es por esta razon que la presencia de fractura patologica se ha
descartado como un factor etiolégico en el diagnostico de las tumoraciones 6seas
malignas. Aunque la fractura patolégica se muestra en la mayoria de los casos,
ésta no influye en la aparicién de dichas enfermedades (Longhi, Errani, De Paolis,
Mercuri y Bacci, 2006).

2.2.4. CARACTERISTICAS CLINICAS

Las caracteristicas clinicas que acomparfian al sarcoma de Ewing son la presencia,
principalmente, de dolor e inflamacion en el area afectada. A diferencia del
osteosarcoma, es posible identificar fiebre (Ushigome, Machinami y Sorensen,
2002), fracturas patoldgicas o neurolégicas ocasionadas por la localizacion del

tumor, como en el caso de la compresion pélvica (Hartmann y Kopp, 2006).

Autores como Greenspan y Remagen (2002) agregan que puede
presentarse malestar, pérdida de peso, leucocitosis y elevacion de la velocidad de
sedimentacion sanguinea, caracteristicas que ante la evaluacion clinica inicial
pueden confundir el padecimiento con una infeccibn denominada osteomelitis,
situacion que puede comprometer el prondstico y tratamiento del sarcoma de
Ewing, pues los procedimientos diagndsticos y su analisis difieren en tanto las

tomas de biopsia y el servicio que las analiza (infectologia o patologia).
2. 3. DIAGNOSTICO

El proceso diagnéstico de las tumoraciones 6seas conlleva una serie de estudios
protocolarios intrusivos y dolorosos para el paciente. Dichos estudios cumplen con
condiciones aceptadas por estandares establecidos por médicos especialistas en
ortopedia y traumatologia, capacitados en la atencion diagndstica y quirargica de

estos tipos de tumoracion.
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El diagndstico y tratamiento de las tumoraciones 6seas malignas deben ser
manejados por un equipo multidisciplinar compuesto por un médico oncdélogo, un
radidlogo, un patélogo y un ortopedista (entre otros). Del mismo modo, los
pacientes deben ser atendidos en centros médicos especializados en oncologia
pediatrica (Herring, 2008).

En el caso particular del Hospital Infantil de México Federico Gomez, el
procedimiento diagnostico inicia en los servicios de ortopedia y oncologia con
alguna de estas condiciones: 1. Si el paciente es atendido por algun otro servicio
del Hospital, es la interconsulta (realizada por servicio tratante) el medio por el
cual se solicita la atencién del servicio de ortopedia y oncologia; 2.En el caso de

gue sea paciente de primer ingreso, es el servicio de admision el encargado de
derivar al menor y a su familia al servicio de ortopedia; y 3. Cuando el paciente
ingresa directamente al servicio de oncologia debido a que en otra institucion
hospitalaria fue diagnosticado tumoracion 0sea maligna (con o sin tratamiento
previo). Una vez en el servicio de ortopedia u oncologia, el médico especialista en
tumoraciones 0seas es el encargado de realizar una primera consulta, en donde

recaba la historia clinica del paciente y los resultados de la exploracion fisica.

Por lo general, el paciente suele ingresar a hospitalizacion a través del
servicio de ortopedia luego de una ardua valoracion de datos clinicos y
radiografias del sitio afectado (emitidas, en la mayoria de los casos, en unidades
de primero y/o segundo nivel de atencion en salud), mismas que también se

revisan durante la primer consulta externa en el servicio de ortopedia.

Ya en hospitalizacion, se realizan examenes de laboratorio como biometria
hematica, velocidad de sedimentacion globular, pruebas de funcion hepatica y
renal y quimica sanguinea con calcio y fésforo; fosfatasa alcalina (usualmente
elevada en pacientes con osteosarcoma) y acida, proteina C reactiva, factor
reumatoide y antiestreptolisinas (Cortés, Castafieda y Tercero, 2010), exdmenes
de gabinete (radiografias, imagenes de tomografia axial computarizada, de
resonancia magnética y gammagrama 0seo), y se finaliza el diagnéstico con un

procedimiento quirargico inicial denominado biopsia, la cual confirmara o negaré la
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presencia de tumoracion 6sea maligna. En el caso de confirmar sarcoma de

Ewing, ademas de las técnicas ya mencionadas, se realiza un aspirado de médula

Osea bilateral.

Con la intencion de dar a conocer los objetivos de cada procedimiento, en

breve, se describirdn las funciones de diferentes estudios que se llevan a cabo

durante el proceso diagnostico:

Examenes de laboratorio: Su importancia reside en obtener los valores de la
fosfatasa alcalina y la dehidrogenasa lactica pues tienen valor prondstico en el
diagnostico de osteosarcoma. Cortés, Castafieda y Tercero (2010), indican que

valores superiores a 900 se asocian a muerte a corto plazo.

Examenes de Gabinete: La importancia de los examenes de gabinete, consiste en
su funcionalidad en el proceso diagnéstico y de tratamiento pre y postquirdrgico,

ya que permiten la evaluacion del crecimiento tumoral y de emisién de metastasis.

Radiografias (Rx): Tras la valoracién médica del cuadro clinico, las radiografias
suelen ser las primeras imagenes en tomarse ya que dan cuenta de lesiones y
caracteristicas asociadas a alguna de las variaciones de tumoraciones 6seas
malignas (osteosarcoma, sarcoma de Ewing o condrosarcoma). La correcta

interpretacion de estas imagenes promueve la eficacia del proceso diagndstico.

Tomografia axial computarizada (TAC): Permite obtener una imagen clara de la
extension intra y extra Osea de la lesién, tipo de mineralizacion interna,
determinacion de calcificaciones o formacién de hueso, ademas de ayudar a

descubrir la presencia de fractura patolégica (Sepulveda, 2008).

Resonancia magnética (RM): A diferencia de la TAC, la resonancia magnética
(RM), permite la valoracion de los tejidos blandos adyacentes a la tumoracion y
con ella es posible definir la extension tumoral tanto intramedular como de
tejidos blandos, las areas de necrosis, hemorragias y heterogeneidad de la
lesion (Sepulveda, 2008).
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Es importante resaltar que, en estos casos, la resonancia magnética (RM)
es un estudio indispensable para el diagndstico y el tratamiento. Ademés de
ayudar al cirujano ortopedista a planear la reseccion tumoral, permite al
oncologo identificar porcentajes de necrosis poco favorables ante la
guimioterapia y con ello realizar cambios en el tipo de tratamiento o intensidad
del mismo cuando se observa que éste no ha favorecido al paciente (Palomo,
Castellanos, Pefia, Juarez y Zapata, 2012).

- Gammagrama 0Oseo: Esta imagen brinda la vision de todo el esqueleto y es
capaz de determinar la presencia de metastasis y otras lesiones (Cortés,
Castafieda y Tercero, 2010). A pesar de que suele dar parametros
inespecificos de la extension de la zona reactiva del tumor, puede ser de gran

ayuda para diferenciar una lesion infecciosa de una tumoral (Sepulveda, 2008).

e Biopsia: La biopsia es un procedimiento quirargico que, junto con la historia clinica,
el examen fisico, los exadmenes de laboratorio y los examenes de gabinete, orienta

al médico a brindar un diagnéstico certero.

Este procedimiento quirargico puede comprometer el tratamiento, morbilidad y
mortalidad del paciente, es por ello que su toma debe cumplir con ciertas
condiciones que procuren el bienestar integral del paciente; por ejemplo, se
recomienda que el mismo cirujano (ortopedista) que realiza la biopsia sea el que
realice la cirugia definitiva (radical o de salvamento). Asimismo debe tomar una
muestra de la zona periférica de la lesion, ya que es la parte mas activa y

representante del tumor (Sepulveda, 2008).

Cada estudio realizado en el protocolo diagnostico y la valoracibn de sus
resultados recaera en la identificacion efectiva de tumoracién 6sea maligna y la
especificacion de la misma. Es por ello que se debe tener particular atencién en la
distincién de signos y sintomas caracteristicos de este tipo de tumoraciones, pues ocurre
gue con frecuencia suelen confundirse entre los distintos tipos de tumoraciones Gseas
malignas como osteosarcoma, sarcoma de Ewing, condrosarcoma, fibrosarcoma 6seo,
tumor de células gigantes y miositis osificante (Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y Bacci,
2006), o con otras condiciones diagnésticas como lo pueden ser infecciones tales como:

osteomelitis o tendonitis (Bezerra et al., 2006).
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A través de un estudio retrospectivo, Bezerra y cols. (2006) han indicado
que factores como fracturas, dolor y pérdida de peso, no han resultado ser
condiciones especificas del osteosarcoma o del sarcoma de Ewing, por lo que
dichas caracteristicas no influyen en el diagnéstico diferencial de ambas
enfermedades.

Sin embrago, estos mismos autores observaron que la fiebre se presenta
con mayor frecuencia en pacientes diagnosticados con sarcoma de Ewing y
aunque no atribuyen la aparicién de este sintoma especifico al padecimiento, si
otorgan importancia a su descubrimiento y afiaden que el incremento del volumen
local (en donde se encuentra el tumor) puede usarse como un factor relevante en
el diagnostico diferencial de estos dos tumores, pues observaron que los
pacientes diagnosticados con osteosarcoma presentan con mayor frecuencia, al
inicio del padecimiento, un incremento del volumen en el area afectada en
comparacion con pacientes diagnosticados con sarcoma de Ewing; ademas
notaron que el sarcoma de Ewing suele presentarse en pacientes mas jovenes

gue los que son diagnosticados con osteosarcoma.

2. 4. PRONOSTICO

El prondstico para estos dosdiagnosticos suele ser desfavorable para los
pacientes, ya sea en lo concerniente a la vida, la funcién, al esquema y a la
imagen corporal. Las caracteristicas histopatoldgicas de cada caso advierten una
condicion que podra ser tratada, remitida, controlada o paleada hasta cierto punto,
el punto en el que el organismo del paciente responda al tratamiento que el equipo

médico propone.

La literatura sefiala que antes de los afios 70, el tratamiento de los

sarcomas de hueso consistia en la amputacidon o desarticulacibn del miembro

afectado, y aunque con dichas intervenciones se lograba un control parcial de la
enfermedad, del 80% al 90% de los pacientes desarrollaban metastasis a distancia

y fallecian por dichas causas. Este mal prondéstico se debia a que la mayoria de
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los enfermos presentaban metéstasis subclinicas en el momento del diagnostico

tumoral (Muscolo, Farfalli, Aponte y Ayersa, 2009).

En el caso del osteosarcoma muchos de los pacientes fallecian durante el
primer aflo después del diagndstico, mientras que el 10% de dicha poblacion
llegaba a tener un periodo de supervivencia de cinco afios (Longhi, Errani, De
Paolis, Mercuri y Bacci, 2006). En pacientes diagnosticados con sarcoma de
Ewing, incluso tratados con radioterapia, su indice de mortalidad se calculaba
alrededor del 90% (Bezerra et al., 2006).

Ya en la segunda mitad de los afios 70, los avances en la investigacion
oncolégica permitieron abrir un panorama diferente al padecimiento. Las
aportaciones meédicas de ésta época consistieron en: 1. La generacion de
procedimientos quirdrgicos para preservar las extremidades afectadas, 2. La
implementacion y uso de protesis internas que procuran la funcionalidad del hueso
retirado en el miembro preservado (Cortés, Castafieda y Tercero, 2009) y 3. La

guimioterapia neoadyuvante y adyuvante, dos elementos primordiales para elevar

los margenes de supervivencia (Muscolo, Farfalli, Aponte y Ayersa, 2009), cuya
funcidn consiste en la eliminacion de micrometastasis y la destruccion de las
células del tumor primario, produciendo una reduccion significativa de la carga

tumoral (Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y Bacci, 2006).

El implemento de las quimioterapias neoadyuvantes y adyuvantes en los
protocolos de tratamiento de tumoraciones Oseas malignas han permitido
incrementar el periodo de supervivencia de los pacientes. Se calcula que, en
pacientes diagnosticados con osteosarcoma, el periodo de supervivencia es de 10
afos libres de la enfermedad en un 60% de la poblacién diagnosticada con el
padecimiento localizado y en un 30% en pacientes diagnosticados con metastasis

(Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y Bacci, 2006).

En el caso del sarcoma de Ewing, el prondstico de supervivencia es de
41%; factores como la localizacién anatomica y el tamafio del tumor influyen en

esta cifra. Un indicador de prondstico negativo se presenta cuando el tumor se
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localiza en la pelvis, cuando se muestra metastasico al momento del diagnostico

y/o su extension es amplia (Ushigome, Machinami y Sorensen, 2002).

En funcién del tratamiento quimioterapéutico, se ha demostrado que una
buena respuesta a la quimioterapia neoadyuvante corresponde a un 95% de la
necrosis del tumor localizado (Hartmann y Kopp, 2006), por lo que la
supervivencia global logra una tasa de 68% en respuestas positivas al tratamiento
y 52% en respuestas pobres (Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y Bacci, 2006).

En los casos de pacientes diagnosticados con osteosarcoma y con no mas
de dos tumores localizados en hueso, que ademas reciben la atencién quirargica y
antineoplasica pertinente, se ha observado que suelen tener un buen prondstico
en comparacion con aquellos que presentan una mayor cantidad de metastasis.
En el caso de recidivas (usualmente presentes en pulmon), la reseccion quirargica
total de los ndédulos sospechosos puede incrementar las posibilidades de
supervivencia (sélo cuando se presenta durante la primer recaida) (Longhi, Errani,

De Paolis, Mercuri y Bacci, 2006).

Para que un prondstico sea favorable, en caso de osteosarcoma, se debe
asegurar: la remision total del tumor por medio de la cirugia, el nimero de
metéastasis (en caso de que existan) no debe rebasar a dos y que se puedan
resecar en su totalidad. Se considera mal prondstico cuando el tiempo que
transcurre entre el término del tratamiento del tumor 6seo primario y la aparicion
de metastasis en pulmén es corto y si su localizacién es bilateral (Longhi, Errani,

De Paolis, Mercuri y Bacci, 2006).

En muchos casos, el tratamiento suele iniciar cuando el tumor ha adquirido
un aumento de volumen considerable, situacidbn que obstaculiza y dificulta la
reseccion total, volviendo poco probable la conservacion del miembro afectado y

reduciendo significativamente la oportunidad de curacion (Bezerra et al., 2006).

En el caso del sarcoma de Ewing, los factores prondsticos mas importantes
son: 1. La localizacion del tumor primario (desfavorable en localizacion proximal),

2. La edad del paciente al momento del diagndstico (desfavorable en pacientes
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mayores de 20 afios). 3. La presencia de metastasis (so6lo el 20% de los pacientes

con metastasis tienen un margen de supervivencia a largo plazo) (Hartmann y

Kopp, 2006).

2. 5. TRATAMIENTO

El plan de tratamiento depende del tipo de tumoracion, localizacion, extension,

progresion de la enfermedad al momento del diagnodstico y presencia de

metastasis en otros huesos y/o pulmones. A manera de resumen, la Tabla 2

muestra algunos de los planes de atencién médica:

Tabla 2. Plan de tratamiento médico para tumoraciones 6seas malignas segun su
diagnostico y la presencia de metastasis a pulmén

Localizado

-Quimioterapia neoadyuvante
-Cirugia (Radical o Conservadora)
-Quimioterapia adyuvante

Osteosarcoma

Metastasico

-Quimioterapia neoadyuvante

-Cirugia (Radical o Conservadora)
-Cirugia oncolégica (Toracotomia)*
-Modificacién de quimioterapia adyuvante

Localizado

Sarcoma de Ewing

-Quimioterapia neoadyuvante
-Cirugia (Radical o Conservadora)
-Radioterapia

-Quimioterapia adyuvante

Metastasico

-Quimioterapia neoadyuvante

-Cirugia (Radical o Conservadora)
-Cirugia oncolégica (Toracotomia)*
-Radioterapia

-Modificacién de quimioterapia adyuvante

Osteosarcoma o Sarcoma de Ewing
con progresion avanzada

TRATAMIENTO DE TUMORACIONES OSEAS MALIGNAS

-Cirugia (Radical)

-Modificacion de quimioterapia adyuvante
-Cirugia oncoldgica (Toracotomia)
-Radioterapia

-Manejo del dolor

*Puede presentarse posterior a al esquema de quimioterapia adyuvante
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Investigadores como Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y Bacci (2006)
sefialan que el osteosarcoma es resistente a la radioterapia, pero suele indicarse
cuando la opcién de reseccion quirdrgica es poco viable (cuando el tumor se
localiza en pelvis o columna vertebral) y ello favorece, ademas de la

supervivencia, al control del dolor.

Figura 1. Flujo de atencién médica al paciente diagnosticado con tumoracién ésea maligna
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*El servicio de medicina del dolor puede intervenir en cualquier momento si el paciente presenta dolor.
Las flechas de lineas punteadas sefialan el proceso de tratamiento médico de la enfermedad avanzada.
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La Figura 1 sefiala las formas de actuacion del personal médico en la
atencion del paciente, desde su ingreso al Hospital Infantil de México Federico
GoOmez, su seguimiento y las posibilidades de culminacion del esquema de
tratamiento (dependiendo de las respuestas de cada paciente a los diferentes
segmentos del tratamiento y la evolucion de la enfermedad).

2.5.1. QUIMIOTERAPIA

El término guimioterapia se designa al uso de medicamentos con la capacidad de

inhibir procesos de proliferacion y diferenciacién de células neoplasicas malignas
(Sosa, 1993) mediante su accién sobre las distintas fases del ciclo celular.

El objetivo de la quimioterapia neoadyuvante, ademas de la eliminacion de
micrometastasis, es la destruccion de las células del tumor primario con la
reduccion de la carga tumoral. Mientras que el objetivo de la quimioterapia
adyuvante es la eliminacion de micrometastasis que pudieron haber sido
esparcidas durante el proceso diagnéstico (Longhi, Errani, De Paolis, Mercuri y
Bacci, 2006).

Los tratamientos quimioterapéuticos del osteosarcoma y el sarcoma de
Ewing difieren en los medicamentos que se administran. Cada medicamento tiene
un efecto distinto en los pacientes, por sus propiedades y por las respuestas que
cada organismo emite con cada sustancia, por ello, en las Tablas 3 y 4 se
mencionan los medicamentos que corresponden a la atencion de cada
diagnostico, incluyendo una descripcion general y sus efectos secundarios
inmediatos y tardios. La intencién de brindar dicha informacién es comprender las
circunstancias a las que se enfrentan los pacientes y sus familiares durante las
hospitalizaciones correspondientes a la administracion de quimioterapias, pues en
ambos casos, a diferencia de otros tipos de cancer, la aplicaciéon de medicamentos
no es ambulatoria y requieren de cuidados particulares previos y posteriores a
cada administracion, como la preparacion de soluciones, el tiempo de goteo, la

hidratacion y monitoreo constante del estado del paciente.
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Tabla 3. Quimioterapéuticos utilizados en el tratamiento de osteosarcoma

EFECTOS EFECTOS
- " ADVERSOS ADVERSOS
QUIMIOTERAPEUTICO CARACTERISTICAS INMEDIATOS TARDIOS
Efectos
Agente alquilante, analogo nefrgthwos,
1 Cisplatino del platino que inhibe la | Nausea y voémito gteol}?(;('(;%sa
- 1P sintesis de DNA. Su modo de | pronunciados. periféfica

empleo es por via

mielosupresion,

2. Doxorrubicina

intravenosa. :
travenosa alteraciones
electroliticas.
Nausea, vomito, | Mielosupresion,
Antibiético antineoplasico, | mucositis, efectos
intercalante del DNA que | diarrea, cardiotoxicos,

deforma su estructura. Su
modo de empleo es por via
intravenosa.

coloraciéon de la
orina rojo/naranja,
efectos
cardiotéxicos.

alopecia.

Sindrome mano-
pie.

Mielosupresion,
cistitis
hemorréagica,
efectos
neurotéxicos
asociados a
mesna: irritabilidad,
cefaleas,

depresion,
3. Ifosfamida Agente alquilante. Su modo | Nausea y vomito. | encefalopatia
de empleo es por Vvia aguda con
intravenosa en infusion. desorientacion y
confusioén;
encefalopatia
aguda severa sin
foco; alucinaciones
paranoides,
convulsiones.
Alopecia.
Inhibidor enzimatico, pues
produce ruptura de las Nausea.  vomito
cadenas simples de DNA, por hi erseﬁsibilidad ’
4. Etoposido lo que detiene la mitosis en b " | Mielosupresion,

fase S tardia. En el caso de
tumoraciones 6seas malignas
su modo de empleo es por
via intravenosa.

fiebre,
hipotension.

alopecia, fatiga.

Mielosupresion,
efectos
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Antimetabolitico, antagonista
de folato, actia en la fase S

nefrotéxicos,
hapatotdxicos,
neurotoxicos

. Alt i . Na vomit transitorios o
5. Altas dosis de del ciclo celular. En el caso | aus€d vVOmio,
Metotrexate d : . mucositis. permanentes
e tumoraciones  6seas (trastornos
malignas su modo de empleo psiquiAtricos por
€s por via intravenosa. déficit)
Fotosensibilidad,
efectos adversos
pulmonares.
Fatiga,
. . hipotension.
Farmaco complementario Depresion
ue se indica para prevenir . - )
. Mesn que . . N vomito. | irritabilidad. Los
6. Mesna cistitis por ifosfamida. Su ausea y vomito sintomas

modo de empleo es por via
intravenosa.

empeoran cuando
se combina con
Cisplatino.

Cornett y Dea, 2010; Vidal, 2008.

Tabla 4. Quimioterapéuticos utilizados en el tratamiento de sarcoma de Ewing

EFECTOS EFECTOS
- " ADVERSOS ADVERSOS
QUIMIOTERAPEUTICO CARACTERISTICAS INMEDIATOS TARDIOS
Pertenece al grupo de Neuropatia
venenos de huso mitético, periférica,
clasificado como un alcaloide estrefiimiento,
1. Vincristina derivado de la vinca. Su | Vasicante alopecia.
funcién es bloquear la mitosis Convulciones,
y detener la metafase para trastornos
evitar la formacién del huso psiquiatricos,
mitético. Su modo de empleo depresion
es por via intravenosa. secundaria.
Nausea, vomito,

2. Doxorrubicina

Antibidtico antineoplasico,
intercalante del DNA que
deforma su estructura. Su
modo de empleo es por via
intravenosa.

mucositis, diarrea,
coloracion de la
orina rojo/naranja,
efectos
cardiotoxicos.

Mielosupresioén,
efectos
cardiotéxicos,
alopecia.

3. Ciclofosfamida

Agente alquilante (ciclo
celular-especifico).  Ademés
inhibe la sintesis de DNA, por
lo que produce mayor
citotoxicidad en fase S del
ciclo celular. Su modo de
empleo es por via intravenosa.

Nausea y vomito

Mielosupresioén,
cistitis
hemorragica,
alopecia, efectos
cardiotoxicos,
inmunosupresion,
hepatotoxicidad,
hiperpigmentacion
de la piel y ufias.
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Agente alquilante. Su modo de Los descritos en
4. Ifosfamida empleo es por via intravenosa | Nausea y vomito. | la Tabla 3.
en infusion.

Inhibidor enzimatico. Detiene | Nausea, voémito,

5. Etop6sido la mitosis en fase S tardia. Su | hipersensibilidad, | Mielosupresion,
modo de empleo es por via | fiebre, alopecia, fatiga.
intravenosa. hipotension.

6. Mesna Farmaco complementario que | Nausea y vémito. | Fatiga,
se indica para prevenir cistitis hipotension.
por ifosfamida. Su modo de Depresion,
empleo es por via intravenosa. irritabilidad.

Cornett y Dea, 2010; Vidal, 2008.

2.5.2. CIRUGIA

El tratamiento quirdrgico de las tumoraciones 6seas malignas tiene dos opciones:
cirugia radical (que refiere a la amputacion o desarticulacion del miembro
afectado) o cirugia de salvamento o conservadora (que refiere a la extraccion total
o parcial de hueso afectado, que se remplaza mediante la colocacion interna de

prétesis tumorales).

La eleccion del tipo de cirugia (radical o de salvamento) depende del
estado del tumor, la respuesta del mismo ante la quimioterapia neoadyuvante, la
edad, el género y condicion general del paciente. Ademas de ello, el cirujano
ortopedista valora, previamente, el caso a tratar y preveé, meticulosamente, que en
el procedimiento a realizar el tumor sea removido en su totalidad sin que se
genere lesidbn o contaminacién del area aledafia (Longhi, Errani, De Paolis,
Mercuri y Bacci, 2006).

En la actualidad, aunque la amputacion se realiza con menos frecuencia
gue en el pasado, sigue siendo el procedimiento quirdrgico que produce un mayor
control local de las tumoraciones 0seas malignas. Se recomienda en aquellos
casos en los que los pacientes son muy jévenes, si presentaron fracturas
patolégicas, si hay extension de la tumoracion en tejido blando que comprometa
estructuras neurovasculares, si se presenta progresion de la enfermedad durante
la quimioterapia, si existe recurrencia local luego de procedimiento de salvamento

(Herring, 2008) o si se presentan complicaciones relacionadas a rechazo de la

40




prétesis como necrosis de la piel, infecciones, trombosis de los vasos o paralisis
del nervio ciatico, fistulas, desgaste, fatiga o ruptura del implante (Cortés,

Castafnieda y Tercero, 2011)

La cirugia de salvamento es considerada cuando no se presenta progresion
de la enfermedad localmente o a distancia y si los nervios y vasos sanguineos se
muestran libres del tumor. Para las lesiones de las extremidades que son
consideradas resecables, la reconstruccién puede ser compleja y depende de la
edad del paciente y la ubicacion del tumor en referencia a las articulaciones y las
placas de crecimiento; para lesiones en tibia proximal o femoral distal y de hiumero
se puede realizar una reseccion intracomportamental, la reconstruccion se logra
con un aloinjerto o con una proétesis metalica y se complementa (por lo regular en
nifos de 12 a 14 afios y en niflas menores de 10 o 12 afios) con técnicas de
ecualizacion (alargamiento o acortamiento de la extremidad) una vez finalizada la

guimioterapia (Herring, 2008).

En huesos como clavicula, peroné, escapula y costillas puede considerarse
la reseccion sin reconstruccion. Tumores en radio y cubito son poco frecuentes y
generalmente pueden ser resecados con minima reconstruccion o con autoinjertos
o aloinjertos. Las lesiones de las manos y los pies requieren, generalmente,

amputacion (Herring, 2008).
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CAPITULO Il

LOS VINCULOS DEL PACIENTE PEDIATRICO DIAGNOSTICADO CON
ENFERMEDAD ONCOLOGICA

El vinculo adquiere una condicion vital para
el ser humano, sin él no hay lenguaje, y sin
el lenguaje no hay subjetividad, habra vida
si, pero no sentido.

(Pérez, 2010, p.179)

Este capitulo esta destinado a abordar la importancia de los vinculos en el
desarrollo humano, en la formacion de subjetividad y en el afrontamiento de la

enfermedad oncoldgica, especificamente en el campo pediatrico.

Por medio de la perspectiva psicoanalitica, se propone sintetizar la
dinamica de vinculacion que da estructura al sujeto. Conocer los dispositivos
comprometidos en este proceso es parte importante de la clinica infantil, pues
eéstos permiten acceder al trabajo con la subjetividad, sus fantasmas, su
investidura, los sintomas y la construccién del espacio creativo a través del

encuentro.

Al abordar el tema de la subjetividad, conviene plantearse su definicion
antes del desarrollo tedrico. En este sentido, Lerner (2006, p.31) la define como
“[...] la posibilidad que tiene un sujeto de crear al otro, al mundo y a si mismo. La
condicion y el marco para la produccién de subjetividad estan dados por el

intercambio social, y también estan dados estructuralmente”.

El lugar que ocupa la subjetividad en la atencion psicolégica, procura el
entendimiento y el acercamiento a los casos, permite descubrir el contexto
emocional y social de los pacientes, ademas de proyectar las posibilidades de
construccion de sentido y los recursos que poseen para seguir estructurando

proyectos, armando historia y generando futuro (Lerner, 2006).
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3. 1. VINCULO Y PSICOANALISIS

El trabajo sobre los vinculos ha sido abordado por multiples autores provenientes
de diferentes escuelas de psicoanalisis. Cada enfoque tedrico propone su
abordaje desde sus propias necesidades. Sin embargo, algunos de los enfoques
mas influyentes corresponden a: 1.La de la escuela inglesa del psicoandlisis (que
hace uso del término “vinculo” como sinénimo de “relaciones objetales”); 2. John
Bowlby con su “teoria del vinculo” (que destacé la importancia de la relacion y el
apego afectivo madre-hijo); 3.La escuela de Palo Alto (en donde surgi6 la teoria
del doble vinculo) y mas contemporaneos 4. René Kaés y Didier Anzieu con su
abordaje del vinculo intersubjetivo (Ramirez y Anzaldua, 2001).

Para fines de la presente investigacion, la nocion de vinculo que se retoma
permite comprender el proceso de subjetivacion de un individuo, su desarrollo y la

influencia que guarda para la construccion de sentido.

Kaés (1998), sefiala que problematica del vinculo y su influencia en la
intersubjetividad, “[...] aun no siendo histérica y clinicamente la primera en la
teorizacion psicoanalitica, funda epistemolégicamente toda inteligibilidad del
sujeto: sujeto del inconsciente fundado en la intersubjetividad, por la parte que le

toca a su condiciéon de sujeto del grupo” (p. 17).

Pérez (2010), realizando una cita a Kaés, sefiala que el vinculo es toda
aquella relacion intersubjetiva, consciente y/o inconsciente entre un sujeto y sus
diferentes objetos, en dénde se implica el lazo afectivo y el lenguaje. Esta relacion,
compromete al sujeto a cumplir con ciertas exigencias de trabajo psiquico,

impuestas por el encuentro con el Otro.

Sobre estas exigencias, Kaés (1998) indica que su fin de unién y
transformacion se imponen al psiquismo por efecto de una serie de correlaciones,
mismas que nombra de la siguiente manera: 1. Con la investidura narcisista del
infans por los padres y por el conjunto intersubjetivo en el cual el recién nacido

viene al mundo; 2. Con los procesos productores del inconsciente en los sujetos
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del entorno inmediato y mediato del infans; 3. Con los dispositivos que
representan a las prohibiciones fundamentales y a los renunciamientos necesarios
para instaurar la comunidad de derecho; 4. Con la formacion de sentido y de la
actividad representacional; 5. Con la formacion del vinculo y 6. Con la exigencia
impuesta por la intersubjetividad al psiquismo y que es la exigencia de no-trabajo
psiquico. Resultando, de los defectos o insuficiencias, o los excesos en su
realizacion como exigencias de trabajo psiquico, las fuentes del sufrimiento y de la
psicopatologia del vinculo.

En consecuencia, la vida propia del objeto (es decir, del Otro en el objeto
que impone la vida psiquica en el sujeto) y las correlaciones de subjetividades
intervienen de manera decisiva la vida psiquica de un sujeto (Kaés, 1998).

Por tanto, el anadlisis de los vinculos permite la comprension de la
conformacién psiquica del sujeto, de sus fuentes de sufrimiento, de la evidencia
del lugar que ocupa éste dentro del grupo que lo acoge (la familia), de las formas
en las que éste se vincula con su entorno social y las significaciones historico-
familiares respecto a la construccion de la enfermedad oncoldgica (las reacciones
derivadas del trauma, incluso su pronostico y todas las vicisitudes en la

adherencia al tratamiento médico y psicologico).
3. 2. VINCULO MADRE-HIJO

El vinculo madre-hijo, es el inicio del proceso de subjetivacion. La imposicion de
ésta primera exigencia al psiquismo es dada por el encuentro del infans (bebé que
no habla) con el otro, es decir, con la figura materna. A partir de esta primera
relacion, se procura el cuidado del bebé y se abre paso al proceso de

estructuracion de la investidura narcisista,

Algunos estudios psicoanaliticos, a largo de la historia, han adicionando a
esta teoria vincular elementos de socializacién que van mas alla del tiempo en el
que el bebé nace: “Entre los autores franceses [...] que enfatizan como los sujetos

estan predeterminados por situaciones inconscientes que los preexisten y en la
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transmision transgeneracional en la constitucion de la subjetividad, estan Piera
Aulagnier y Rene Kaés” (Piug, 2010, p.153).

Para Aulagnier, el trabajo de constitucion subjetiva tiene sus bases en el
deseo de los padres. Con base en su historia, éstos formulan un cuerpo anticipado
y sofiado del bebé, por medio del cual instauraran al nuevo ser (antes de su
nacimiento) dentro del ambiente social que lo abrigard. Este sostén social, sera el
gue permitira que el nifio logre encontrarse a si mismo, por medio de la
apropiacion de los enunciados identificatorios. Pero antes, serd la madre quien
ofrezca al bebé su diferenciacion (Mancilla, 2008).

Aulagnier supone que la presencia del otro es necesaria y humanizante ademas
de violenta. [...] Es el encuentro entre un cuerpo y un mundo exterior que el infans
desconoce como tal; encuentro entre una psiquis y un discurso deseante, el de la
madre, y encuentro entre el yo y el tiempo. Al ubicar este discurso como violencia
primaria argumenta que no soélo ‘le impone” al infans el pensamiento de su
entorno, sino que se le ingresa a un mundo particular y a un patrimonio
compartido con el lenguaje. Se trata de una violencia necesaria que se ejerce en
funcidn anticipatoria materna por la cual la madre interpreta y da sentido a las
expresiones del infans (Mancilla, 2008, p.109).

La funcion de la figura materna consiste en dar sostén y sentido al recién
nacido. Su influencia impacta en el desarrollo emocional del nifio, al ser el
elemento que contribuye en la constitucion de su psiquismo, a la par de que da

lugar a su existencia.

Al inicio no existe la diferenciacion, el bebé no es mas que continuidad de si
mismo con el mundo. Es en estos primeros momentos de vida en los que el ello
gobierna al organismo, obligandolo a la satisfaccibn de sus necesidades sin
represion alguna. Cuando la madre entra en escena, interactuando con el bebé, el
ello encuentra su limite y se produce un conflicto entre el principio del placer y el
principio de realidad, mismo que obliga a “crear soluciones de compromiso: la

convivencia humana” (Ramirez, 2003, p. 65).

La madre, al sostener y manipular satisfactoriamente al bebé, propicia el

encuentro de sus miradas y en este evento permite que el bebé se vea a si mismo
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por medio de lo que ella mira de él, en una dinAmica en la que él recibe de vuelta
lo que le confia a ella para que le sea devuelto. Esta relacion le permite a la madre
desarrollar una especie de sensibilidad, que se adecua a los requerimientos del
infans, volviéndola capaz de traducir los movimientos del cuerpo de su hijo y la

identificacion de sus estados de animo (Winnicott, 1971).

De manera alterna, cuando el bebé no se logra ver a través de la mirada
materna, surgen consecuencias sobre la capacidad creadora, pues al no
conseguir que el ambiente le devuelva algo de si, el bebé buscara otros métodos
para encontrarse, pero no hay seguridad de que ello suceda. Si no surge un
espacio de intercambio significativo con el mundo, existen dos alternativas para el
bebé: 1. En donde el bebé luche por estudiar el objeto y haga todo lo posible para
ver en él algun significado o 2. El bebé encuentra la predictibilidad que lo obliga a
esforzarse hasta el limite de su capacidad de prevision de acontecimientos,
situacion que le generard una amenaza de caos, donde el nifio organiza su

retirada, o no mira, salvo para percibir, a manera de defensa (Winnicott, 1971).

Se comprende entonces que la madre, poniendo en juego su capacidad de
adaptacion, presenta el mundo al bebé, y esta funcion permite en el menor la
experiencia de omnipotencia, que es la base para su posterior avenimiento con el
principio de realidad (Winnicott, 1993b).

Es asi que este encuentro, proporciona multiples nutrientes de relacion,
cuidado, inmunologicos y de riqueza ambiental. En el sentido del contacto fisico
Hornstein (2000), sefala que la interaccién boca-pecho da lugar a un triple
descubrimiento: la psique del bebé descubre una experiencia de placer; el cuerpo
(de ambos), una experiencia de satisfaccién y la madre, un don necesario para dar
la vida, elementos que convergen en una suerte de simbiosis en donde se ven

favorecidas las dos partes.

En medida de que el bebé crece, la madre deja de cumplir el papel de
espejo, de continente y de auxiliar, por lo que el yo del bebé, combatira con ese

objeto “no suficiente bueno”, movilizando las pulsiones de muerte que se activan
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tras la escision del yo y el no yo, orilldndolo asi a encontrarse en una posicion en
la que serd capaz de estar solo (fisicamente solo, pero no psiquicamente
abandonado). Esta diferenciacion prepara para la separacion y el reencuentro
entre estos dos personajes, y abre paso a la entrada de estimulos nuevos en la
vida del bebé (Hornstein, 2000).

Una de las principales formulaciones de este proceso recae en el
narcisismo primario, mismo que permitird al bebé vivirse cohesionado, continuo y
valorado (Hornstein, 2000). Del mismo modo, no hay que olvidar que uno de los
productos emergentes de este proceso es la imagen corporal del nifio, la cual se
refiere a la imagen que cada sujeto crea de si de acuerdo a su historia y su
subjetividad. En este sentido, cabe aclarar que la imagen del cuerpo difiere del
esquema corporal, el cual se refiere al cuerpo fisico del sujeto, intérprete activo o
pasivo de la imagen del cuerpo “en el sentido de que permite la objetivacion de
una intersubjetividad” (Dolto, 1986a, p.21).

3. 3. EL EDIPO

El fendmeno de vinculacion madre-hijo, es el inicio de la vida social del nifio; le
otorga de un lugar en el mundo y lo hace verse a si mismo, pero es por medio de
la funcion paterna que se inducen los procesos productores del inconsciente y los
dispositivos que representan a las prohibiciones y a los renunciamientos

necesarios para instaurar la comunidad de derecho.

La figura paterna es fundamental en la historia vincular del sujeto pues,
aunque puede estar presente desde los inicios de la vida, adquiere su relevancia
en la constitucién psiquica del nifio por medio del complejo de Edipo, el cual abre
paso al apogeo de la sexualidad infantil en la evolucién erégena y el desarrollo de

los vinculos a partir de la incorporacion parcial y la ambivalencia (Fenichel, 1973).

La indefension y el desamparo con que la criatura humana comienza su vida es
suficiente motivacion para que ésta necesite experimentar un vinculo que confirme
un modelo de gratificacion narcisista omnipotente con algin otro semejante. [...]
La experiencia gratificante va creando en el sujeto una confianza basica.
Fortaleciendo la raiz narcisista [...]. Una vez que el narcisismo se afirma por medio
de estas experiencias vinculares, se impone el aprendizaje de su control [...] Para
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lograr este paso no hay mas remedio que sujetarse a una sistematizacion del
principio de realidad cristalizado en las normas culturales (Teicher, 1992, p. 93).

En el complejo de Edipo, la funcidn paterna propicia la separacion entre el
bebé y la madre en lo que se denomina castracion simbdlica. En este sentido, la
figura paterna escinde la fusiébn madre-hijo y se presenta ante el nifio como aquel
sujeto (en el objeto) que tiene un lugar privilegiado en el deseo de la madre. Esta
figura, representa la ley que instaura la prohibicion del incesto, situacion que
impulsa al nifio a la subjetividad (Ramirez, 2003).

El complejo de Edipo, al cumplir su funcién de represor de impulsos e
instaurar las normas sociales, modula la estructura narcisista, y promueve la
adaptacion de la exigencia del principio de placer a alguna sistematizacion del
principio de realidad, resultando de ello la formulacion del Ideal del Yo como

cristalizacion interna de las normas (Teicher, 1992).

Ramirez (2003) sefala que, el Ideal del Yo surge como resultado de la
busqueda del nifio por conocer que es lo que hace especial (para la madre) a la
figura paterna; esta busqueda lo orillara a adoptar comportamientos, modelos,
ideales, etcétera, para tratar de igualarse a él por medio de la identificacion y asi
intentar tomar su lugar como objeto de amor materno. Pero, al ser impedida ésta
posibilidad por el padre (prohibicion del incesto), el nifio se negara a renunciar a la
satisfaccion (ya gozada alguna vez) de ser el objeto de su madre, por ello se vera
impulsado a conquistar dicha satisfaccion (narcisista) bajo la forma de yo ideal, en

el cual sera él mismo su propio ideal (Freud, 1914/1979).

En sintesis, la figura paterna cumple su funcién en dos momentos: 1.
Separa (simbodlicamente) al nifio de su madre, otorgandole las condiciones para
gue perciba la ilusién de su cuerpo unificado (Ramirez y Anzaldia 2001). En
respuesta a la separacion, el nifio buscara su identificacion con el padre. Pero, al
ser coartado su fin 2. El nifio abandonara el propdsito de reconocerse como un

objeto de la madre, en cambio, buscara ser reconocido por ésta en funcién de los

48



esquemas de su comportamiento, acordes con las demandas que le hacen
(Ramirez, 2003).

Cabe destacar que, dentro de los movimientos que genera la figura paterna
al instaurar la ley, se propicia la formacién del supery6 (heredero de la cultura al
ser portador de los ideales que esta destinado alcanzar el yo). Asi mismo abre el
campo de la socializacion y mediante el Ideal del Yo, el nifio se vuelve capaz de
hace uso de defensas (como negacion, proyeccion, racionalizacion, etc.) ante la
percepciéon de eventos dolorosos. En este sentido, sera la sublimacién la que le
permitirdA modular su narcisismo en las interacciones que realice con los otros
(Teicher, 1992), de este modo lograra, paulatinamente, cumplir las exigencias del
yo sin recurrir a la represion (Freud, 1914/1979).

Las bases de la subjetivacion, que se proclaman desde antes del ingreso al
terreno del lenguaje y del nacimiento, brindan orientacion sobre el proceso de
desarrollo, son utiles para comprender y apuntalar el trabajo de encuentro de

subjetividades en un espacio, tiempo y situacion especificas.
3.4. ANOTACIONES SOBRE EL CUERPO, LA ENFERMEDAD Y LA MUERTE

El cuerpo, la enfermedad y la muerte son constructos que guardan relacion en

tanto que son producto de la intersubjetividad.

La imagen corporal esta ligada al sujeto y su historia, “depende, para
construirse, de una relacion afectiva intersubjetiva” (Franco, 2008, p. 106). Por su
parte, el esquema corporal “especifica al individuo en cuanto representante de la
especie [...], intérprete activo o pasivo de la imagen del cuerpo, en el sentido de
gue permite la objetivacion de una intersubjetividad” (Dolto, 1986a, p. 21), por lo
gue su formacion es relativamente independiente de la vinculacion humana.
Relativamente, porque depende de una herencia y de una crianza buena para que
exista salud en el cuerpo, de igual manera la salud psiquica, que se evalla en
funcién del crecimiento emocional, depende de la madurez del sujeto, es decir, “el
ser humano sano es emocionalmente maduro segun la edad que tenga en cada
momento” (Winnicott, 1993c, p. 30).
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En cuanto a la enfermedad, permite el reconocimiento de que “el cuerpo
no es omnipotente, tiene limites y es vulnerable” (Franco, 2008, p. 105). Este
reconocimiento trastoca el cuerpo y la psique del sujeto, quién genera fantasias de
castracion y muerte, que inevitablemente desencadenan angustia, malestar, dolor,

sufrimiento, melancolia.

En este sentido, cabe agregar que Freud destac6 a la enfermedad, la
vejez y la muerte, como “las tres grandes heridas narcisistas sufridas por la
humanidad, impuestas por Copernico y Darwin” (Vives, 2013, p. 199). De esta
manera, la enfermedad es pensada como un constructo dependiente del
psiquismo en medida de que:

La base de la psique es el soma y la psique comienza como la elaboracién

imaginativa del funcionamiento corporal, la cual se organiza en una fantasia

gue esta determinada cualitativamente por la localizacion corporal pero es

especifica de cada individuo, a raiz de su herencia y experiencia (Winnicott,
1993c, p. 81).

La presencia de enfermedad oncoldgica, representa una continua
amenaza de muerte para el sujeto que la padece y para sus allegados. El
diagnostico es el anuncio de la finitud que se entrelaza con los efectos del
tratamiento médico, en tanto que éste es percibido como parte la muerte que se
produce de forma lenta y fragmentada, este impacto no es unico para el cuerpo,
ya que como se menciond anteriormente, el psiquismo guarda relacion con éste y
es en él en donde se representan los espacios psiquicos que “ponen de manifiesto

las pérdidas y el dolor” (Nava, Veras e Iglesias, 2010, p. 102).

En el caso de los tratamientos para los sarcomas de hueso, las
intervenciones quirdrgicas suelen ser violentas en tanto la magnitud de los
procedimientos, las implicaciones respecto a la vida, la funcion y la estética, sin
olvidar los estragos que devienen en cuanto al orden psiquico, por lo que entre
mas radical sea la cirugia, mas intensas resultan las fantasias y las consecuencias
gue se producen en la imagen corporal. Por lo tanto, es importante recordar que
los procedimientos como las amputaciones o las desarticulaciones de las

extremidades, ademas de despertar fantasias, potencializan “temores ligados a la
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mutilacion con resonancias de monstruosidad, deformidad y discapacidad”
(Farberman, 2010, p. 154).

Los dictdmenes respecto al tratamiento quirargico dependen de las
condiciones especificas de cada paciente y la aceptacion que ellos tengan a
cualquiera de las opciones quirdrgicas, dependen de diversos factores
(personalidad del los cuidadores primarios de los pacientes, los rasgos de
personalidad del pacientes, sus estilos de afrontamiento, la relacion que tengan
con el médico tratante, la actitud del médico al emitir su plan de tratamiento,
etcétera), por lo que investigaciones como la de Clerici, et al. (2004) sefialan que:

La amputacion es mas dificil de aceptar cuando es propuesta después de la

guimioterapia neoadyuvante [...] esto esta asociado con el rechazo de la

eficacia de la cirugia [...] o la sobreestimacion de los efectos del tratamiento

inicial, ocultando la angustia provocada por la idea de la discapacidad fisica
severa y sus consecuencias para la vida futura (p. 402).

Esto sin mencionar que, debido al pensamiento magico de los pacientes
pediatricos, éstos pueden “sentirse responsables de una gama extraordinaria de
sucesos infaustos” (Bloch, 1985, p. 5), incluyendo desde los procedimientos
dolorosos que se le imponen durante las hospitalizaciones, hasta la mutilacion del

cuerpo.

Por otra parte, Franco (2008), describe que el principal afecto vinculado a
la operacion es el miedo, entremezclado con la angustia, tristeza y en menor
medida enojo. Bajo esta misma guia, el paciente se percata sobre la posibilidad de
su muerte de una forma mas plausible, esta conciencia’ produce un estado de
crisis en el cual, la fantasia de fragmentacion del esquema corporal se puede

transformar en una dolorosa realidad.

Cabe sefalar que, en algunos casos, la sintomatologia de la enfermedad y

el significado que le da el paciente, refleja “enfermedad en uno de los

7 Se asocia con el desarrollo del sujeto y “adquiere distintas significaciones segun transcurre la
existencia” (Vives, 2013, p.44). Por lo que, la manera en la que un paciente concibe y se enfrenta
a la muerte se asocia con su “historia personal y familiar, a las experiencias tenidas con la muerte,
a sus creencias religiosas, a la filosofia que ha regido su vida, a su origen étnico y cultural y a su
personalidad especifica” (Villasefior, 2000, p.39), sin olvidar sus propias pérdidas.
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progenitores, en ambos 0 en una situacion social y es esto lo que necesita
atencion” (Winnicott, 1993a, p. 16).

Lo anterior permite pensar que el acontecer del paciente pediatrico
depende, en gran medida, de sus cuidadores primarios, los vinculos con ellos y

los vinculos con su entorno inmediato.

3.5. EL ACONTECER VINCULAR DEL PACIENTE PEDIATRICO ANTE LA
ENFERMEDAD ONCOLOGICA

El diagnéstico oncoldgico en poblacion pediatrica, no sélo representa un acontecer
amenazante para el desarrollo, la psique y la vida del menor, es también un
atentado a su estructura social y de soporte. Ante los primeros informes médicos?,
la familia suele percibirse vulnerable e incapaz de hacer frente a una situacion de
tal indole. Son los padres o cuidadores primarios (tias, tios, abuelas, abuelos,
hermanos, etc.) los acompafantes del paciente y su influencia es tal, en el
desarrollo y en la enfermedad, que de ellos dependeran los modelos y las formas
de afrontamiento que el paciente adopte tras el diagnostico y las construcciones

sociales, con las cuales interactua el grupo, sobre el significado del cancer.

El grado de cohesion familiar, la fluidez comunicativa, la existencia de una red de
contencién en la familia ampliada o en el ambito social... y la capacidad de
afrontamiento parental inciden en el grado de tolerancia y adecuacion del nifio al
tratamiento (Farberman, 2010, p. 138).

La ansiedad de los padres o cuidadores primarios es producto de los
multiples impactos que reciben, junto con los pacientes, durante el anuncio del
diagndstico, las implicaciones de su tratamiento y el pronéstico. Tal ansiedad
desencadena una serie de respuestas impulsivas dirigidas al cuidado de sus hijos,
generando un descuido inconsciente de la subjetividad y las necesidades de los
pacientes. Es decir, los objetivos de los padres o cuidadores primarios son muy
diferentes a los de los pacientes, pues mientras que los primeros buscan preservar

la vida de su hijo, los pacientes construyen, con base en las reacciones de sus

8 “La palabra del médico siempre tiene efectos decisivos: esta constituida por una confrontacion del
deseo del médico con la angustia de los padres” (Mannoni, 1976, p. 136).
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cuidadores®, sus propios planteamientos respecto a la enfermedad y por ende

deseos de curacion o de muertel©,

Se trata pues de una situacién en la que se presentan dos posturas: la de
los cuidadores primarios y la de los pacientes. Las formas de vivir y enfrentar el
cancer suelen ser menos dafinas, para las subjetividades, mientras ambas (con
sus propios recursos) luchen por un objetivo comun. La relevancia y conformacién
de los objetivos se conforman a través de los vinculos; la comunicacion, la
expresion y la apertura a la experiencia, seran elementos que influyan en el

proceso creativo para disolucién de los conflictos que emanan tras el diagndstico.

El espacio de encuentro de estas dos posturas, permite el planteamiento de
reflexiones, la elaboracion de sentidos y la construccion de modelos de

afrontamiento.

Es muy importante destacar que aunque los estilos de afrontamiento
dependen, en parte, de las actitudes de los familiares y sus recursos, existe una
excepcion a la hora en la que se emite el diagndstico oncolégico, por lo que las
formas en los que los participantes reaccionan no es un factor predictivo sobre su
capacidad de adaptacion posterior, ya que “las familias y los pacientes reaccionan

como pueden en el momento del diagndstico” (Farberman, 2010, p. 138).

Por otra parte, en psicooncologia, la percepcién de apoyo social ha sido
considerada como un elemento que es capaz de predecir el estado de salud y la
mortalidad de un paciente oncolégico, ademas de influir como un facilitador para
su adaptacion a eventos estresantes. Cruzado (2010) sostiene que las personas
gue tienen peores redes sociales presentan menor frecuencia de conductas
preventivas, llegan a la consulta médica con un nivel mas avanzado de
enfermedad, muestran menos adherencia al tratamiento y el impacto de la

enfermedad es mucho méas estresante.

9 “Cuando los padres se encuentran excesivamente ansiosos lo manifiestan en, primer término, con
su actitud corporal” (Farberman, 2010, p. 102).

0 “Lo importante es no olvidar que el nifio es una persona que entiende y se da cuenta de lo que
sucede, por lo que los adultos no deben ocultar lo que le esta ocurriendo” (Estrada y Valencia,
1990, p. 102).
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Por su parte, Vidal (2008), refiere que estudios de investigacion y la
experiencia clinica comprueban que, el adecuado afrontamiento del cancer
requiere de salud mental, baja vulnerabilidad al estrés y soporte familiar, situacion
gue vuelve a investir al apoyo social como parte importante en el devenir de la

enfermedad oncoldgica.

Posturas mas evolucionistas y encaminadas a la labor del trabajador social,
sefialan que las relaciones sociales experimentadas como afectuosas,
bondadosas y fortalecedoras garantizan la seguridad y la supervivencia del ser
humano durante la infancia, ademas de fomentar la buena salud, tanto fisica como
psicolégica y proteger contra algunas de las consecuencias mas lesivas de la
tension y del trauma (Howe, 1997).

Por lo tanto, el acompafiamiento que se le brinda a un paciente es vital para
su estabilidad emocional y su recuperacion, siendo la familia “la fuente mas
importante de apoyo psicologico [...]. Los amigos y organizaciones en la
comunidad proveen del siguiente nivel de apoyo” (Villasefior, 2000, p. 35), sin
olvidar el papel del personal médico, enfermeras, trabajadores sociales y

psicélogos durante su tratamiento.

Desde la perspectiva psicoanalitica, la influencia de un evento disruptivo en
etapas tempranas de la vida puede desembocar en un trauma mayor. La herida al
narcisismo (dada por el diagndéstico) encabeza todo el proceso de cambios y uso
de defensas; esta herida implica el rechazo de la identidad del sujeto,
cuestionandolo, revisandolo y provocando su cambio, a manera de que produce el

mismo odio y el mismo dolor con que fue impuesta (Teicher, 1992).

De manera concreta, el diagndstico oncologico promueve, en el paciente y
sus familiares, el uso de mecanismos regresivos para sobrellevar la amenaza de
muerte que convoca la enfermedad, es asi que suelen aparecer: la negacion, las
conductas evitativas, fobicas y las defensas paranoides, cuyo efecto influira en la

toma de decisiones respecto al tratamiento, pues la constituciéon del pensamiento
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magico y sentimiento de omnipotencia!! de los participantes les daran motivacion
para solicitar nuevas consultas, segundas opciones médicas, alternativas

terapéuticas o incluso negar totalmente la enfermedad (De Bleger, 1978).

Hinshelwood (2004) alude a los planteamientos de Melanie Klein para
ejemplificar el papel defensivo de la omnipotencia: “lo normal es que el impulso
para salir del sentimiento de omnipotencia provenga de la experiencia de
desvalimiento, si esta es mediada por objetos externos contenedores que puedan

ser introyectados y con los cuales haya identificacion” (p. 474).

A partir de los afios 60, la investigacion realizada en el campo hospitalario
sefiald que la participacion de la madre es fundamental en la atencién del paciente
pediatrico, pues ésta representa la fuente de apoyo y seguridad para el menor
durante la realizacion de procedimientos médicos dolorosos, ademas de ser el
medio por el cual el nifo pueda vencer su angustia y frustracion causadas por la

agresion (Peres y Barbosa, 2007).

Cabe sefialar, que la angustia de castracién!?> se revive en el paciente
oncoldgico y subyace al miedo a la lesion o pérdida de cualquier parte del cuerpo
(Maruri, 1992, citado por Franco, 2008). Asi mismo, Dolto (1986a, p.71) advierte
gue para que las castraciones adquieran valor simbolico en el nifio, es necesario
el cumplimiento de dos condiciones: 1. Que el esquema corporal del nifio esté en
condiciones de soportarlas y 2. Que el otro, es decir, el adulto que impone la
prohibiciébn, sea una persona amada y respetada por el nifio y que estas
condiciones estén presentes también en el adulto. Lo anterior permitira que el nifio
tenga mayor confianza en si mismo y pueda ser capaz de tener una comunicacion

cada vez mas diferenciada con el otro.

11 La funcion de la omnipotencia, como defensa, consiste en proteger al sujeto de una angustia de
persecucioén, haciendo creer al sujeto que puede imponer magicamente sus propias leyes. Sus
efectos pueden llegar a anular el objeto perseguidor y reforzar la negacion de la realidad (Doron y
Parot, 2008). Melanie Klein consider6 que las fantasias omnipotentes eran defensas frente a la
experiencia de separacion, de dependencia y de envidia, vinculada a los miedos de una
destructividad omnipotente (Hinshelwood, 2004; Kernberg, 2005)

12 La angustia de castracion surge de la prohibicion del cumplimiento del deseo de un sujeto,
impuesta por el lenguaje de otro sujeto que impone su Ley de prohibicion (Dolto, 1986a).
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Por lo tanto, sea la madre, el padre o cualquier otro cuidador, el paciente
debe tener la garantia de que quien cuide de él le brindard la atencion,
disposicién, comprension y amor que requiere para poder afrontar procedimientos

intrusivos y dolorosos que despiertan sus angustias de castracion y muerte.

Sin embargo, las exigencias de las realidades de cada sujeto y del
ambiente hospitalario obstaculizan esta expectativa. En el caso del vinculo madre-
hijo, es posible identificar que una de las principales fuentes de sufrimiento es la
gue resulta de los procedimientos dolorosos realizados al nifio durante la
hospitalizacion (Richardson, 1997 y Boie, Moore, Brummett y Nelson, 1999, Pinto,
Fernandes y Teixeira, 2001 y Collet, 2001 citados por Peres y Barbosa, 2007),
procedimientos (punciones venosas, eventos quirdrgicos, recuperacion tras la
guimioterapia, aplicacion de vacunas, etcétera) que ponen a prueba los recursos
de la madre y sus formas de afrontamiento, por lo que pareciera que la relacion
simbidtica y sus respuestas, al entorno cercano, son guiadas y alimentadas por
fantasmas transgeneracionales, fantasias, miedos y ansiedad, producto del dolor

fisico y la experiencia dada por el contacto con el sufrimiento.

Es importante mencionar que ante la imposibilidad de la madre para hacer
frente al dolor que su hijo atraviesa, el efecto de apoyo al menor se vuelca a un
extremo diferente, que provoca (en el nifio) la sensacion de inseguridad, mayor
percepcion de dolor y miedo tanto a los procedimientos como al personal de salud
gue le atiende, provocando rechazo y evitacion a cualquier evento relacionado con
el hospital. Es importante agregar que en el caso de los infantes, es la voz, el
semblante y la actitud de la madre, lo que da sentido a los procedimientos
“dolorosos”, de tal suerte que la madre se enfrenta a su propio sufrir, mismo que
puede o no controlar y de cualquier modo transmitir, provocando en el nifio la

reaccion esperada por ella.

Por otra parte, debido a la complejidad de la enfermedad y sus

implicaciones, los cuidadores tienen que tratar con un alto grado de agresividad de
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sus hijos, que suele ser por un estado depresivo'®, es asi que el soporte que se le
brinde al paciente debe “aliviar la angustia asociada a la sensacién de impotencia
y facilitar el proceso de reorganizacion de proyectos futuros” (Clerici et al., 2004, p.
403).

En el caso de pacientes en etapa escolar, una reaccion de la madre que
impida, ignore o menosprecie la manifestacion de dolor y miedo del paciente,
puede ocasionar en él la sensacion de no sentirse amado, favoreciendo la
percepcién de que los procedimientos médicos son un castigo impuesto por su
madre, por tanto, estard de acuerdo con ellos para satisfacer el deseo de su
madre, favoreciendo asi la formacion de una perversibn que puede originar
comportamientos masoquistas, hipocondriacos, autodestructivos, entre otros
(Peres y Barbosa, 2007).

En el adolescente, el espectro del contacto social e identificacion es mas
grande, pues sus relaciones vinculares se extienden mas alla de su entorno
familiar. Ante la enfermedad oncoldgica prevalecen en él/ella reacciones de
verglienza que inciden limitando, a veces, su contacto con su entorno social (pues
procurara esquivar la mirada que los otros). Lo anterior produce un estancamiento
en su desarrollo, orillandolo a refugiarse en regresiones que le representen un
reencuentro con su narcisismo. Estas y otras formas de dependencia a los
cuidadores 0 a otras personas, al igual que los cambios en su imagen corporal,
posibilita en el adolescente la percepcion de “ser una carga para sus familiares”
(Die, 2000, p. 94), ocasionando fallas en la comunicacidén con sus progenitores y
negacion manifiesta sobre la importancia de la enfermedad, que aunado a otros
problemas de control emocional y de impulsos pueden desfavorecer la adherencia

al tratamiento.

En sintesis, es posible referir que todo encuentro, todo compromiso vincular
supone las constantes del sufrimiento; el analisis de la transferencia nos sefiala

gue la formacién de un vinculo puede tener por meta y por funcién evitarlo (Kaés,

13 “El yo, ante el sufrimiento, apela a empobrecer sus relaciones y emanciparse del objeto
instaurandolo en el yo” (Hornstein, 2000, p. 81).
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1998). En razdn de ello, en este trabajo de investigacion, se presentan los efectos
del vinculo de psicélogo con el paciente pediatrico diagnosticado con tumoracién

O0sea maligna, como una forma de acercamiento a sus necesidades de atencion

psicologica.
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CAPITULO IV

METODO

4.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En la actualidad, el céncer infantil ha sido consignado como la segunda causa de
muerte en personas menores de 20 afos, hecho que ha sido abordado por
diversas areas de conocimiento que han procurado brindar atencion a la
enfermedad, su prondstico, tratamiento y secuelas, dando especial énfasis a los
diagnésticos de mayor incidencia en pediatria.

En el caso de los sarcomas de hueso, la investigacion generada, aunque
escasa, ha dado cuenta de las necesidades de comprender y conocer los
padecimientos, su tratamiento (Cadena, Castro y Franklin, 2014) y las vivencias de
los pacientes (Cabral, Delgadillo y Martinez, 2012), nombrando la importancia de
las escucha de los protagonistas (Franco, 2008). El apuntalamiento de los
fendmenos presentes durante el tratamiento médico, por encima de la busqueda
de generalizaciones o estadisticas, sugiere la integracion de un panorama que
incluya la perspectiva organica, ambiental, familiar y subjetiva de los pacientes

para el entendimiento de sus necesidades.

En psicoanalisis, la escucha es la herramienta que permite el
reconocimiento del paciente como un sujeto; es la demanda (generada por el
paciente) la que hace posible la recreacién de un espacio de encuentro (paciente-
psicélogo o psicoterapeuta). Sin embargo, en la labor cotidiana del psicélogo o el
psicoanalista en hospitales, mas aun en la atencion al servicio de oncologia, es
poco frecuente la formulacién de dicha demanda y mas bien, la atencion a los
pacientes suele ser resultado de un conjunto de condiciones que orillan al
encuentro, a pesar de ello y la falta de intencion por parte del paciente, es posible
identificar necesidades de atencién sin tener que ser forzosamente abordadas en
el espacio analitico, pues como tal las demandas no son convencionales como en

la consulta privada.
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Las condiciones que rodean al paciente pediatrico oncologico y a sus
familiares suelen ser adversas, por lo que las alteraciones en sus vidas son un
hecho ineludible. Cada cambio, fendbmeno y vivencia impactan en la subjetividad
de los distintos sujetos, es decir, las transformaciones a su percepcion, su saber y
convocatorias (de orden ecoldgico: social, familiar, econémico, de salud, etc.) se
vuelven aun mas constantes y violentas, dejando expuestos a los sujetos en un
espacio en el que se les exige ser, pensar, sentir y actuar de una forma tan ajena
a sus realidades, tratando de doblegar no sélo la enfermedad, sino también las
expresiones del cuerpo traducidas en dolor, inconformidad, desanimo, esperanza,
temor, etcétera. Es por ello que la presente investigacién apuesta a la escucha del
paciente, pues se cree que con ella se podra dar reconocimiento a las
necesidades que no son nombradas. Ante dicha situacion, la pregunta que se
plantea es: ¢ Cuéles son las necesidades especificas de atencion psicolégica de
los pacientes pediatricos, diagnosticados con algun tipo de tumoracion ésea

maligna?

Como supuesto de trabajo, es posible nombrar dos grandes rubros como
posibles necesidades especificas de atencion psicoldgica: de expresion emocional
y de contencién en momentos criticos del tratamiento médico-hospitalario, tanto

para los pacientes como para sus familiares.

Por medio de un disefio narrativo sobre las experiencias de la psicologa en
el campo hospitalario y la reconstruccion de espacios de encuentro con los
pacientes, se permitio el procesamiento y el analisis de los acontecimientos
presentes en la atencion médica-hospitalaria a pacientes pediatricos
diagnosticados con tumoraciones éseas malignas. Los datos recabados derivan
de la asistencia y seguimiento de distintos pacientes, retomando aquellos que
representan uno o varios episodios significativos en el tratamiento y en la

significacién de sus necesidades.

La aproximacion al campo permitié el reconocimiento de las fuentes ya

mencionadas por medio, del estudio de las variantes médicas (padecimientos), la
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formacion de vinculos y el estudio de los mismos dentro las dindmicas familiares y

con el personal de salud.

Por una parte, la perspectiva médica permitié realizar un reconocimiento de
los padecimientos, sus caracteristicas, comportamiento, tratamiento y estimacion
de vida, asi como sus secuelas. De manera integral se pudieron vislumbrar los
multiples procesos en los que se ve envuelto el cuerpo y la psique de los
pacientes.

Por otra parte, el encuentro dio lugar a la formulacion de experiencias, no
s6lo por la escucha de las significaciones del paciente sobre su enfermedad y
afrontamiento, sino por la construccién de marco de relacién entre la psicélogay el

paciente, lugar en donde se sitla esta investigacion.
4. 2. OBJETIVO GENERAL

Identificar y describir las necesidades especificas de atencion psicolégica de
pacientes pediatricos diagnosticados con tumoraciones 6seas malignas, que son

tratados en un hospital de alta especialidad.
4. 3. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Identificar procesos comunes entre los pacientes diagnosticados con sarcomas

de hueso.

2. Describir los momentos o condiciones en las que es posible identificar alguna
necesidad de atencion psicoldgica de pacientes o sus familiares en el contexto ya

descrito.

3. Nombrar las necesidades de atencion psicologica de los pacientes partiendo de

su tratamiento médico-hospitalario.
4. 4. TIPO DE ESTUDIO

Se trata de una investigacion cualitativa de disefio narrativo, es decir, bajo la

Optica de la investigadora se narra, describe e identifican elementos y temas
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emergentes en los datos narrativos (Salgado, 2007), integrandolos con

componentes tedricos que contribuyen a su analisis e interpretacion.

Las cualidades del disefio narrativo permitieron la reconstruccion de las
vidas y vinculos de los pacientes y sus familiares (antes, durante y después de la
enfermedad), por medio de los datos que ellos mismos otorgaban en el espacio de
encuentro con la psicéloga; asi mismo, el andlisis de las narraciones permitié la
reconstruccién de los procesos de tratamiento, las vicisitudes presentes en la
atencion médica, las interpretaciones de los pacientes respecto a sus vivencias,

asi como los vinculos que se establecieron con la psicéloga.
4.5. ESCENARIO

El escenario de esta investigacion fue el Hospital Infantii de México Federico
Gomez (HIMFG), institucion perteneciente a la Secretaria de Salud que atiende a
la poblacion pediatrica nacional de bajos recursos econdmicos que no posee
seguridad social. Es un hospital de alta especialidad que se enfoca en brindar
asistencia, ensefianza e investigacion en el campo pediatrico. Cuenta con 30
especialidades médicas y una troncal; entre ellas, el departamento de psiquiatria
alberga al servicio de psicologia, el cual es considerado como un servicio de
apoyo (Scherer, 2008); es decir, el servicio de psicologia se encarga de otorgar
apoyo emocional a los pacientes atendidos por las diversas subespecialidades
médicas (el servicio base, o por el cual ingresa el paciente, es el encargado de

solicitar la interconsulta a psicologia para la atencion del paciente).

En el caso de esta investigacion, le fue asignado a la investigadora el
servicio de ortopedia. Sin embargo, se mantuvo constante comunicacion e
interaccion con los servicios de oncologia, algologia, trabajo social, enfermeria y
medicina del dolor, por lo que se tuvo acceso a los espacios de atencion médica
como consulta externa y hospitalizacion de oncologia y ortopedia, asi como salas
de hospitalizacion de: medicina interna, infectologia, pediatria mixta, cirugia
general, unidad de cuidados intensivos pediatricos, terapia quirargica, terapia

intermedia, recuperacion y urgencias.
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Como dato anexo, se ha de mencionar que la incorporacion de la clinica de
tumores Oseos a las 28 clinicas de especialidad existentes en el hospital es
reciente, por lo que también se colabor6 como parte de la asistencia emocional al
paciente pediatrico con sarcomas en hueso en el periodo de julio de 2012 a julio
del 2014.

4. 6. INSTRUMENTOS

Los mecanismos empleados para recabar informacion procedieron de diversas
fuentes como: expedientes clinicos de los pacientes, observaciones y bitacora de
campo, ademas del andlisis de entrevistas con pacientes y con sus cuidadores

primarios.

El uso de expedientes clinicos consistio en la recuperacion de notas
médicas respecto al estado de salud de los pacientes, los tratamientos que se
sugirieron para cada caso y la recuperacion de notas realizadas por el servicio de

psicologia.

Se realizaron entrevistas abiertas a pacientes y a sus familiares durante
diferentes momentos de su tratamiento médico-hospitalario, mismas que fueron
descritas en el bithcora de campo y que se utilizaron como medio para acceder al
discurso de los participantes, dando énfasis a los sentimientos, ideas, actitudes,
creencias, necesidades, etcétera respecto a su realidad actual (es decir, en el

momento en el que fueron efectuadas) y su historia.

En cuanto a las observaciones, éstas fueron resultado del vinculo e
interaccidén con los participantes y se incluyen elementos recabados de informes
proporcionados por el personal médico, de enfermeria, de trabajo social y de
psicologia (respecto a sus vinculos y percepciones sobre los pacientes y sus
cuidadores primarios). Asi mismo, se incluyen descripciones del contexto e
inferencias de la investigadora sobre acontecimientos y procesos presentes en la

dinamica vincular de los participantes con el personal de salud.
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La bitacora de campo incluye la descripcién diaria de la asistencia otorgada
en las salas de hospitalizacién de los diversos servicios médicos (oncologia,
ortopedia, medicina interna, infectologia, pediatria mixta, cirugia general, unidad
de cuidados intensivos pediatricos, terapia quirdrgica, terapia intermedia,

recuperacion y urgencias).
4.7. PARTICIPANTES

Los participantes fueron 13 pacientes diagnosticados con tumoracion Osea
maligna (osteosarcoma o sarcoma de Ewing), menores de 18 afios, de ambos
sexos (hombre y mujer), atendidos en el Hospital Infantii de México Federico
Gomez, por los servicios de ortopedia pediatrica y oncologia, durante el periodo de
julio de 2012 hasta julio de afio 2014.

La consistencia del grupo fue de 6 hombres con diagnostico de
osteosarcoma, de edades de entre los 5 y 16 afios, 3 mujeres con diagndstico de
osteosarcoma, de edades entre los 10 y 16 afos, 2 hombres con diagnéstico de
sarcoma de Ewing de 8 y 10 afios de edad y 2 mujeres con diagnoéstico de
sarcoma de Ewing de 10 y 13 afios de edad. Todos mexicanos, de nivel

socioeconémico bajo-medio y nivel medio, sin seguridad social.

Los criterios de inclusion para el analisis del material recabado en la clinica
fueron: sujetos menores de 18 afios con diagnodstico de tumoracion ésea maligna,
tratados por los servicios médicos del Hospital Infantil de México Federico Gomez,
gue hayan, junto con sus padres o tutores legales, aceptado participar en esta

investigacion.
4. 8. PROCEDIMIENTO

Con base en las labores de servicio social y elaboracion de tesis, prestadas al
Hospital Infantil de México Federico Gomez en el departamento de psiquiatria a
pacientes con diagnésticos de tumores 0Oseos, se realizé un compendio del
material escrito que habia servido como guia, para la investigadora, en la

asistencia emocional de dichos pacientes y sus familiares.
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Fueron dos afios de trabajo clinico, en los que se realizd un
acompafiamiento cercano a cada paciente durante su tratamiento médico-
hospitalario. Con base en estudios de psicooncologia (Cruzado, 2010; Vidal,
2008), se traz6 el esquema de intervencion, que consideraba los momentos
criticos del tratamiento y los procesos psicolégicos presentes en el paciente
oncoldgico, asi como algunas medidas a retomar para brindar una asistencia
adecuada (elementos como la psicoeducacion y psicoprofilaxis quirargica). De la
teoria psicoanalitica'#, se hizo uso de su modelo clinico enfocado en la escucha
activa del paciente, la atencion flotante (Blum e Ito, 2008) y el juego, estas
técnicas permitieron acceder al discurso del inconsciente de los participantes,
discurso en dénde se dejé entrever su subjetividad y el efecto de sus vinculos
primarios en los eventos disruptivos. Asi mismo, la perspectiva psicoanalitica
permitio dar lugar a la asistencia individual de los pacientes, procurando colorarlos
en la realidad de si mismos y no en la realidad de la institucion, abriendo paso a

abordar tematicas como la vinculacion, la vida, la muerte, entre otras.

Bajo estas premisas, la Figura 2 sintetiza los momentos especificos del
tratamiento en el que la investigadora asistio y acompafo a los pacientes y sus
familiares, comenzando desde las etapas tempranas del protocolo diagnéstico
(algunas veces influenciado por las demandas de atencidén provenientes de los
servicios médicos de ortopedia u oncologia), hasta las diferentes fases del
tratamiento (durante hospitalizaciones y consultas externas en el servicio de
psicologia u otros servicios), lo cual posibilité la indagacién de los motivos del
sufrimiento presentes en cada paciente (y sus cuidadores primarios), que solian
emerger de su historia familiar (Vega, 2001), los efectos del diagndstico y el

tratamiento de la enfermedad oncolégica.

14 Cabe sefialar que en el empleo del referente psicoanalitico en este estudio, tuvo gran influencia
de los planteamientos de Blum e Ito (2008), para la investigacion clinica con pacientes
hospitalizados bajo tratamiento médico.
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Figura 2. Flujo de atencién psicolégica al paciente diagnosticado con tumoraciéon 6sea

maligna
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Figura 2. Muestra, con ayuda de las flechas, el seguimiento del paciente pediatrico diagnosticado
con tumoraciéon ésea maligna. Los puntos negros que atraviesan las flechas y los recuadros
resaltados con negritas sefialan los momentos mas criticos del tratamiento y en donde hubo mayor

afluencia de consultas con o sin solicitud de apoyo psicolégico.
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La asistencia psicologica que se brindé a cada paciente dependia de las
particularidades de cada sujeto, asi como de las condiciones orgénicas de la

enfermedad y su respectivo tratamiento.

El material generado y utilizado por la investigadora, que incluia las
particularidades de los pacientes y las intervenciones psicologicas, se concentro y
se eligieron los casos mas completos, que representaban condiciones semejantes
a la mayoria de los pacientes. Para acceder al analisis del material e informacién
médica, se solicité la aprobaciéon de los participantes; a los pacientes se les
pregunté de forma verbal si permitian el uso de su informacion clinica con fines de
la presente investigacion, mientras que a los padres o tutores legales se les
proporcion6 el documento de consentimiento informado, se les explico (de forma
verbal y escrita) la forma de su participacion en esta investigacion y se dio lugar a
la solucién de dudas. Si los pacientes y sus familiares accedian a la peticion, se
les solicitaba a los tutores legales su firma de aprobacion en el documento ya

mencionado. Sélo se trabajo con el material de aquellos que accedieron.

Del material con el que se trabaj6, sblo se seleccionaron aquellas
experiencias que ejemplificaban los elementos emergentes de los datos
narrativos, pacientes cuyas particularidades reflejaban coincidencias de otros
casos vinculados con el mismo o similar diagnéstico. Como resultado, se
abordaron nueve elementos que se aproximan a dar respuesta a la pregunta de
investigacion, mismos que se organizaron en tres subtemas en funcion de la
dinamica vincular del paciente y sus familiares durante el proceso de enfermedad

y su tratamiento en el hospital:

1. Vinculos primarios, que incluyen los elementos: culpa, agotamiento, autocontrol

y la dificultad para permanecer solo.

2. El encuentro con el sujeto de la bata blanca, que incluye los elementos: relacion

médico-paciente, promesa de curacion y transferencia.
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3. Nuevas formas de abordar la socializacion, que incluye los elementos:

expectativas hacia el tratamiento médico y amenaza de muerte.
4.9. CONSIDERACIONES ETICAS

Con base en el Codigo Etico del Psicélogo (Sociedad Mexicana de
Psicologia, 2007), la informacion con la que se trabajé fue tratada con
confidencialidad de acuerdo al articulo 61, localizado en la seccion de los
resultados del trabajo del psicélogo.

Para hacer uso del material generado en la clinica, a los participantes se les
solicité su aprobacion para hacer uso de su informacién, tanto de su tratamiento
médico como psicoldgico, para ello se les informé verbalmente sobre la forma de
Su participacion en esta investigacion y se dio espacio a la aclaracion de dudas y
comentarios. Una vez que accedian, se solicito la firma de alguno de los tutores
legales en el documento de consentimiento informado?®, todo ello considerando
los lineamientos que establece el Cadigo Etico del Psicélogo (art. 118 al art. 131)
(SMP, 2007).

Dentro del planteamiento verbal sobre su participacion, se pregunté a los
participantes el pseudonimo (art. 68) que deseaban que utilizara la psicoéloga para
referir su caso, la mayoria refirid6 que sus nombres aparecieran tal como ellos se
llaman, a excepcién de Toretto, quién eligio este nombre con base en su
identificacion con uno de los personajes centrales de la pelicula “Rapido y furioso”
(Moritz, Pogue y Fantori, 2001).

15 Respecto al apartado de las relaciones que establece el psicologo, seccion: consentimiento
informado. (Véase formato de consentimiento informado en Anexo 2, p.136)
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CAPITULO V

EXPERIENCIAS: VICISITUDES HOSPITALARIAS

Cbodmo menospreciar lo subjetivo cuando un
nifio solicita a la psicéloga que entre con él
a la cirugia y le acomparfe, sintiendo
transferencialmente la seguridad y certeza
de que ella va a poder cuidarlo o protegerlo
para que los médicos realicen lo adecuado
y solo lo necesario con su cuerpo, de que la
psicologa no sélo valore sus miedos, sino
también los proteja de tanto sufrimiento, de
tanta amenaza real e imaginaria.

(Franco, 2008, p.109).

Los resultados a los que llega esta investigacion tienen su base en el analisis del
material producido en el campo, es decir, en el trabajo clinico. El proceso de
analisis fue complejo; pues transito por diversas lecturas meticulosas de las notas
etnograficas tomadas durante dos afios de atencidon directa a los pacientes. El
analisis de las notas desencadend en la construccion de tres materiales auxiliares
(dos matrices y un listado) que permitieron la identificacion de nueve elementos
cuya trascendencia impacta en la comprension e interpretacion de las
necesidades de atencion psicolégica a pacientes pediatricos diagnosticados con

tumoraciones 0seas malignas y sus familias.

Este capitulo sintetiza los hallazgos encontrados en funcién de la pregunta
de investigacién, plantea de manera breve las propiedades de cada elemento y su

articulacion teérica basada en el marco psicoanalitico.

Como una consideracion previa a la exposicién de resultados, es necesario
decir que esta investigacion no trata de generar un algoritmo de acercamiento y
atencion psicologica a personas diagnosticadas con los padecimientos de
osteosarcoma 0 sarcoma de Ewing. Las vicisitudes, vivencias o condiciones
pueden ser similares. Sin embargo, cada paciente es distinto. En este sentido,
s6lo se puede hablar de condiciones que, como marcan los resultados, atraviesan

a los pacientes y sus cuidadores, independiente de sus particularidades.
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La presentacion se divide en tres rubros narrativos: 1. Vinculos primarios, 2.
El encuentro con el sujeto de la bata blanca y 3. Nuevas formas de abordar la
socializacion. Cada subtema incluye los elementos encontrados en el analisis del
material y se encuentran ordenados de acuerdo a las formas de vinculacion y sus
efectos en el paciente y sus cuidadores primarios. El primer rubro se caracteriza
por abordar fendmenos vinculares entre el paciente y sus cuidadores durante el
tratamiento hospitalario; el segundo rubro aborda aquellos fendbmenos de
vinculacion que influyen en la adherencia al tratamiento; finalmente, el tercer rubro
se encarga de exponer los fendmenos que emergen de la vinculacion de los

pacientes y sus cuidadores con su entorno cercano.
5.1. VINCULOS PRIMARIOS

Este rubro se centra en las dinamicas vinculares de los pacientes con sus
cuidadores primarios en el contexto hospitalario. El andlisis del material
proporcioné cuatro elementos centrales que apuntalan percepciones, conductas y
estados emocionales presentes en la interaccion familiar luego de la confirmacién

del diagndstico oncologico.

Al agrupar estos elementos se identificé que, ademas de dar cuenta sobre
la vinculacion familiar, también se caracterizan por influir en la regulacion de la

energia psiquica y fisica de los participantes.
5.1.1. CULPA

Desde la perspectiva de la psicooncologia, es entendido que en el momento
diagnostico surgen, en el paciente y en su familia, sentimientos de culpa,
desolacion, tristeza, enojo y miedos. La experiencia clinica lleva a abordar con
particularidad uno de estos sentimientos, cuya trascendencia no sélo impacta en el
momento del diagndstico, también es determinante en el tratamiento, en las
decisiones que se toman respecto al mismo y las consecuencias que de ahi

resultan.
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La culpa es un sentimiento que esta presente tanto en los padres como en
los pacientes. En los primeros porque suelen pensar que ellos son los causantes
de la enfermedad de sus hijos; es comun encontrar dentro del discurso de las
madres un auto reproche que evoca las condiciones de su embarazo y el cuidado
o descuido que tuvieron en él; relatan su historia de maternidad y resaltan (si las
hay) pérdidas, tristeza, abandono, dificultades econémicas, problemas de pareja,
etcétera. Por su parte, los padres consignan a la enfermedad como producto de un
castigo emitido por alguna entidad divina o poderosa. Estos castigos los asocian
con acciones que han tenido en el pasado; en su constante reflexion de los
eventos suelen referir conductas de riesgo, errores cometidos o faltas que

perciben desde su estructura de valores sociales, familiares y religiosos.

En ambos casos la culpa esta presente y crece en medida que la
enfermedad y el tratamiento se vuelven mas agresivos, por ejemplo en aquellas
situaciones en las que estan comprometidas una o varias extremidades, 6rganos
internos (por metastasis), etcétera. En estos casos el reproche es hacia ellos
mismos pero a veces suele involucrar a terceros como meédicos, enfermeras o
familiares, reclamando que la atencion a la enfermedad fue tardia o equivoca, todo
ello producto del shock ocasionado por la confirmacion diagnéstica, su propia

historia y la vinculacion que tienen con su hijo.

La culpa y los miedos de los padres influyen en la dinamica de vinculacion
y en la condicién general del menor, pues es a partir de ellos que los cuidadores
suelen tomar decisiones respecto a como, donde y cuando acceder a los
dictamenes de atencion meédica, ademas de influir en las formas de afrontamiento

y reaccion del paciente.

Dentro de la historia de cada familia hay una creencia, pensamiento o culto
de lo que significa ser un “buen padre” y es a partir de ello que las formas de
crianza, educacion, cuidado, demostracion afectiva, vinculacion, etcétera, se
fomentan, se interpretan, se generan y se perpetian. Los codigos familiares se
basan en los valores propuestos por sus antepasados, las encomiendas que

surgen para cada integrante de la familia lleva consigo un gran peso simbdlico
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instaurado en la memoria de cada familia. EI cumplimiento de cada encomienda
procura resguardar la preservacién de la unidad grupal, su identificacién y su
experiencia, la falla es, por tanto, injustificable para la estructura, punitiva e incierta
en sus posibilidades, es pues la valia de las encomiendas rebasa los limites del
entendimiento del sujeto actual. Es como si se tratara de una especie de fantasma
gue subyace en el recuerdo de aquellas acciones que garantizan la preservacion
de la consanguinidad o mas complejo aun, de la familia (independientemente de

como ésta se conforme).

La culpa se presenta luego de que la expectativa que se tiene sobre lo que
es ser un “buen padre” queda incompleta, quebrantada, incumplida. La mirada
social, especialmente la familiar recrimina implicita o explicitamente las
consecuencias 0 sus posibilidades respecto a la falla. A los cuidadores no les
gueda mas que asumir el peso de la mirada social y familiar e intentar mediar
entre su contexto, la situacion disruptiva, su hijo y su propia subjetividad para

brindar una respuesta que se ajuste a las multiples demandas.
SER “BUENA MADRE” ES:
Viernes 24 de enero 2014

Hoy en la mafiana fue la mesa redonda de Benjamin. “Las noticias no son buenas” eso
dijo la madre cuando los recibi en el consultorio. Verbalizar que le “cortaran” la pierna
desatd en el ambiente la intranquilidad guardada desde la consulta externa del servicio de
ortopedia. Benjamin se sienta en una silla situada en una esquina del consultorio y yo en
la esquina opuesta a la de él (la madre en medio). Con una actitud sumisa y su atencién
dirigida a diferentes estimulos del consultorio, Benjamin deja que la madre prosiga con el

relato de los hechos recientes.

Ortopedia ha dictaminado una desarticulacién de miembro pélvico derecho, pero la
madre se muestra renuente y refiere que sélo aceptard esa opcion luego de tener una

segunda opinién que lo confirme.

Para entender un poco mas el contexto de Benjamin, se debe indicar que cuando
lo diagnosticaron con osteosarcoma de fémur derecho, su familia (él, sus dos hermanos y

su madre) se mudé a la casa de su abuela materna, cambio que fue condicionado para su
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madre, pues solo le darian el hospedaje si ésta cumplia con las normas de la casa (no
puede salir, debe atender a los hijos, mas aun a Benjamin, llegar a tiempo o temprano a
casa).

Recién se le dio el diagnostico, la madre de Benjamin (cuyas caracteristicas
personales indican que, ademas de ser una mujer joven, cuenta con buen recurso
intelectual y que tiende a evitar contactar con sus sentimientos para poder responder a
los requerimientos de su medio) se documenté sobre la dindmica y el tratamiento de la
enfermedad. En su investigacion descubrié algo que le impacto: la posibilidad de que
Benjamin fuera amputado. Sin embargo, al descubrir esta informacion fue capaz de
razonarlo, de asimilarlo, verbalizarlo y de difundirlo con toda la familia. La informacion que
ella manejo a la familia fue devastadora y generé que, entre los integrantes que viven en
la casa de la abuela (abuelos, hermanos, hijos), se propagara una ambiente de tension y

silencio.

Ante el informe detallado de la madre, la abuela de Benjamin la condicion6 por
segunda ocasion: “no dejes que le quiten la pierna, si lo haces te corro de la casa”.
El comentario que realizé la abuela perturb6é a la madre de Benjamin, por lo que desde
ese momento comenzé a ocultar informacién de las consultas hospitalarias al resto de los

familiares.

La madre sabia que en realidad el pronéstico de su hijo no dependia de ella, pero
le preocupaba la reaccion de sus padres, hermanos e hijos si la opcién de tratamiento
quirargico resultaba ser radical. Estos datos los refirié la madre en diferentes sesiones de
atencion psicolégica individual, ademas de otros elementos rescatados en diferentes
abordajes, en dénde lograba identificar la encomienda no verbal de su historia familiar: ser
“buena madre” es proteger a su hijo de cualquier amenaza (por ejemplo la mutilacién), a

costa de todo.

Para la madre es inquietante no poseer el control de aquellas situaciones que le
resultan conflictivas, saberse dependiente de un tratamiento desfavorable para su hijo es
una de ellas y saber que le “cortaran” la pierna le significa una falla como madre, pues
ha construido, a partir de la relacion con su madre, la idea de que ella es capaz de
salvaguardar la integridad de su hijo y protegerlo (para la abuela esto se traduce en

rechazar el tratamiento con tal de preservar la pierna de Benjamin). Sin embargo, ella
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sabe que si se niega al tratamiento él puede morir y esto representaria una falla mas

grande.

El informe médico detona en la madre el sentimiento de culpa al asociarlo a que,
pese a sus cuidados y la atencion que le brinda a su hijo, no puede cambiar el dictamen
quirdrgico y que, a los ojos de la abuela y su historia familiar esté fallando como madre.

La culpa que presenta el paciente difiere de la sus padres o cuidadores,
resulta de las formas de explicarse a si mismo su condicidon, quiza no la
enfermedad, pero si sus consecuencias: el dolor fisico, el sufrimiento, la
preocupacion y las reacciones de sus padres. En un intento por encarar la

problematica, el paciente (en soledad) reflexiona sobre las posibles causas.

En el nifio, su pensamiento magico omnipotente genera la percepcion de
gue todo agente externo a €l es responsabilidad suya (Bloch, 1985) y por tanto
esta siendo castigado por algo que hizo mal. Es lo que percibe a través de la
mirada de los otros lo que le da sentido a la sancion, al dolor del cuerpo, a la
fantasia de aniquilacion y a la muerte, como si cada procedimiento médico se

realizara con la intencién de agredirlo, de castigarlo.
¢POR QUE YO?

Josué tenia 10 afios de edad cuando lo conoci. Nos encontrabamos en la sala de
ortopedia durante su primera hospitalizacion (cabe sefialar que nunca habia pernoctado,
ni permanecido tanto tiempo en un hospital). Me hablaba sobre él, sus intereses y de

donde venia, Veracruz. Nunca lo olvidaré.

Era nuestro primer encuentro y nos estabamos conociendo. Una pregunta llevé a
la otra y entonces surgi6: -Oye, y ¢Como te diste cuenta que tu pierna estaba “mal”
(adjetivo que él habia utilizado con anterioridad)?- pregunté. Josué respondié que jugaba
futbol con sus comparferos de escuela y que de repente uno de ellos lo quiso tirar
intencionalmente. Me dijo que estaba muy molesto con aquel nifio, que realmente él no
merecia estar en el hospital internado, canalizado y tan lejos de casa. El no habia hecho
nada malo para merecer tal castigo, en cambio el nifio que lo habia tirado si se lo

merecia.
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En el adolescente se observan reacciones de desolacion, tristeza, enojo y
fantasias compensatorias, al igual que en los nifios, con la diferencia que el
adolescente tiende a identificar estos sentimientos, verbalizarlos y, dependiendo
de sus recursos psiquicos, los racionaliza o intelectualiza sea de una manera
catastréfica o de aprendizaje. La culpa en estos casos se ve reflejada en su
percepcion de falta, especialmente de la pérdida de autonomia, pues existe una
regresion significativa a las etapas de cuidados de la primera infancia, o que
ocasiona en el adolescente la sensacién de que los otros le otorgan su tiempo y
atencion, descuidando asi sus propias vidas a causa de su enfermedad y el
cuidado que le proporcionan. El enojo es mas intenso y la preocupacion por la
inmediatez de los eventos se ve exacerbada por el malestar producto del
tratamiento que, a sus 0jos, no corresponde con la sintomatologia de la
enfermedad, por lo que su valoracion de costo beneficio no concuerda con lo que
sus padres esperan que €l o ella entiendan. Asimismo tienden a cuestionar el

tratamiento y con frecuencia a rechazarlo.

La culpa, dinamiza posiciones subjetivas y se acompafa del miedo a la
pérdida. La enfermedad, la incapacidad corporal y el dolor que se asocian con la
muerte se perciben como un castigo derivado de un acto de maldad que el sujeto
ha cometido previo a su malestar. Esto se explica porque, a nivel inconsciente, la
muerte nunca es posible con respecto a la propia persona, solo es aceptable la
posibilidad de ser matado, ya que es inconcebible morir por una causa natural o
vejez (Villaserior, 2000, p. 28).

Se debe prestar interés al sentimiento de culpa, no sélo como incitador de
acciones o decisiones, también como una constante en la dinamica familiar, en
este sentido dice Kubler-Ross (1985 citada por Villasefior, 2000), que la culpa es
desfavorable para los protagonistas pues puede provocar deterioro fisico y

emocional si no es abordada rapido y adecuadamente.
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5.1. 2. AGOTAMIENTO

El tratamiento que se le da al paciente pediatrico con diagndéstico de tumoracion
O0sea maligna es agresivo, prolongado y requiere de diversas hospitalizaciones,
situacién que es desgastante tanto para el paciente como para sus familiares, es
por ello que el agotamiento va a representar uno de los elementos que influyen en

las formas de vinculacion de los pacientes con sus cuidadores.

El agotamiento suele ser el origen de conflictos familiares y reclamos a
futuro, la distribucion heterogénea de las labores de cuidado del paciente y del
hogar, llevan a que, con el tiempo, alguno de los cuidadores se perciba
insatisfecho, descuidado, carente de apoyo y genere reproches dirigidos al resto
de la familia debido al estrés y la responsabilidad que se concentran en éste.

No es de extrafar la presencia de este elemento en los participantes
durante el tratamiento médico. De hecho se espera encontrarlo, en mayor
proporcion, casi al finalizar el tratamiento quimioterapéutico adyuvante. Pero hay
casos en los que el agotamiento, que provoca conflictos en las relaciones
familiares, es precoz (previo a la cirugia de reseccion del tumor). En estos casos el
agotamiento se relaciona al uso desmesurado de los recursos (fisicos,
economicos, etc.) de los familiares para el cuidado del paciente. Los origenes de
este tipo de comportamiento se asocian con la percepcion de culpa de los
cuidadores y que ésta puede generar conductas compensatorias para el “cuidado”

del menor, como la sobreproteccién, hipervigilancia y/o consentimiento.

Del mismo modo, se debe tener en cuenta que el agotamiento se acopla a
procesos depresivos, que estan ligados al dolor. Y que ante la falta de espacios de
desahogo y descanso, que posibiliten al aparato mental dar una forma simbdlica a
ciertos contenidos afectivos, pueden propiciarse padecimientos psicosomaticos

(Vives, 2013), o conflictos importantes dentro del nucleo familiar.
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TORETTO™

En julio de 2013, Toretto ingresé al servicio de ortopedia del Hospital Infantil de México
Federico Gémez en busqueda del diagnéstico y tratamiento a un sarcoma de Ewing en

peroné izquierdo.

A su ingreso, en la consulta externa del servicio de ortopedia, se realizd6 una
revisién clinica del paciente que incluyé una anamnesis completa sobre los sintomas de
Torretto y las probables causas que los originaban, ademas de incluir una sintesis de las
opiniones meédicas y los estudios de imagen previos. Lo anterior mostré evidencia
suficiente para que lo hospitalizaran y comenzara el protocolo diagnéstico de probable
tumoracion 6sea, mismo que incluyé los estudios de Rayos X, Gamagrama éseo, Imagen
de Resonancia Magnética (IRM), Tomografia Axial Computarizada (TAC), Potenciales

Auditivos y posteriormente una toma de muestra 0sea (Biopsia).

Tras la primera consulta de ortopedia, Toretto y su padre se sentaron en la
estancia del servicio de admisién en espera del ingreso hospitalario, cuando en voz baja
el nifio se dirigid a su padre diciéndole: “Papd, no me quiero morir. No me dejes

morir”.

Con lagrimas en los ojos y procurando mantener el mismo semblante de fortaleza
gue intentaba aparentar desde la primera vez que interactuamos en la sala de ortopedia,
José (padre de Toretto) relata (durante la primera consulta con el servicio de psicologia) la
encomienda que su hijo le dirigié, momentos previos a su hospitalizacion. Esta primera
consulta permitié conocer parte de la historia familiar y el lugar que Toretto ocupa en su
espacio social, de este modo fue posible identificar y comprender el temor que los padres

presentaban ante el proceso diagndéstico:

Toretto, producto de la gesta lll, es el Unico hijo de José y Griselda, un matrimonio
cuyo deseo conjunto era ser padres y que tras una larga historia de espera, intentos de
embarazo y pérdidas, el logro en el desarrollo fetal y nacimiento de Toretto satisfizo el
proyecto de su unién, situacion que dirigid los esfuerzos de la pareja al cuidado

desmesurado de su Unico hijo.

Nueve afios después de su nacimiento, un golpe en la espinilla izquierda de

Toretto cambi6 la vida de la familia. El golpe ocasion6 malestar permanente que se

16 Nombre con el que el paciente quiso identificarse para esta investigacion.
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intensificaba por las noches y lo imposibilitaba en su movilidad. A partir de este hecho, la
familia comenzo6 una larga trayectoria de atencion médica que los trajo al D.F. con un
probable diagnostico que se necesitaba confirmar. “Es probable que sea maligno”,
decian los médicos de Hidalgo, anexando a ello el término que nadie quiere escuchar:
“cancer”. José y Griselda pensaron en la probable muerte de su Unico hijo, su
preocupacion fue tal que, sin necesidad de palabras, la reflejaron a Toretto, ocasionando
en €l una reaccion acorde a la de sus padres: “Papd, no me quiero morir. No me dejes

morir”.

Pasa el tiempo y con él el tratamiento. Ambos padres han seguido al pie de la letra
cada indicacion, cada receta y recomendacion, han intensificado cuidados y respiran
constantemente en los hombros de Toretto. Una quimioterapia més y ortopedia emitira un
dictamen respecto al tipo de cirugia que se le realizara a Toretto, con ello la ansiedad de
la familia vuelve a desatarse como cuando la confirmacion del diagndstico, pero en esta
ocasion el cansancio es fulminante. Veo a Griselda y a José acabados, ambos me ven y
procuran sonreir mientras sus 0jos lucen himedos; Griselda, constantemente suspira y se
le notan ya las canas, su piel ha cambiado desde que la conoci, continla insistiendo y
buscando la reiteracién de los informes médicos y al estar con Toretto (en el hospital) no

descansa, es mas, no duerme bien por monitorear constantemente a su hijo.

Por su parte, José tampoco es el mismo de antes, ese intento de aparentar
fortaleza sigue pero ya no le funciona como al principio, esta al punto del llanto cada que
me acerco a él. Ninguno de los dos logra expresar lo que les pasa cuando les brindo la
consulta individual, no es su momento y lo respeto, asi que sélo escucho y espero. En
estos momentos como familia, los tres entienden que el tiempo es para Toretto, es tiempo
de atender y contener a su hijo, luego habra tiempo para hablar de lo que acontece con

cada uno.

Esta vifieta sintetiza los elementos de autocontrol y agotamiento. La
intervencion que se llevé a cabo con Toretto y su familia se basé en la escucha

permanente y la intervencion en momentos clave.

La historia clinica de Toretto, abordada con ambos padres al inicio de sus
tratamiento (cada uno atendido individualmente), permitié el entendimiento de

aquellas conductas que eran mediadas por sus necesidades personales, por su
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historia con su hijo y la culpa que sentian al considerarse los causantes de su
enfermedad (Griselda planteaba que su trabajo de odontéloga pudo haber
ocasionado la enfermedad, pues durante su embarazo continlo su consulta y en
algunas ocasiones estuvo expuesta a toma de placas dentales. Por su parte, José
sentia que la enfermedad de su hijo era causa de un castigo divino por las
acciones realizadas en su pasado).

Al ser Toretto un hijo deseado, amado y esperado, sus padres se aferraban
a toda posibilidad que les permitiera rechazar la posible muerte de su hijo. Al ver a
la enfermedad como una amenaza (misma que la asumian con culpa), sus
conductas se dirigieron al cuidado total de Toretto y se enfocaban a demostrarle el
mismo amor con el que lo esperaron. Sin embargo, la energia invertida en el
cuidado del nifio y su tratamiento, asi como a sus actividades diarias, fueron
desgastando a José y Griselda al punto de originar nuevos conflictos en la familia.
Este fenOmeno aunque provoco efectos negativos en la dinamica familiar, también
permiti6 a los cuidadores reflexionar sobre sus necesidades individuales en
consultas posteriores al tratamiento médico de su hijo, en donde ya se dirigian a la

psicéloga con una demanda de atencion.
5.1.3. AUTOCONTROLY

El cancer es, a nivel psicoldgico, un proceso que comienza desde el momento en
el que se tiene la sospecha de que éste se halla presente en el cuerpo, esto
genera en el paciente la “percepcion de pérdidas consecutivas, incluyendo la

sensacion de pérdida de control de la vida” (Villasefior, 2000, p. 27).

Como consecuencia de la irrupcién violenta de la muerte representada por
el diagndstico oncoldgico, la psique del paciente (y la de sus cuidadores primarios)
lucha por permanecer “estable”, buscando cierta regulacion que le permita al
sujeto seguir subsistiendo frente a la amenaza a su totalidad. Un ejemplo de ello

es cuando el paciente, se esfuerza por mostrar un semblante “estoico” durante

17 Se entiende por autocontrol: “[...] la habilidad para reprimir o la practica de represion de
reacciones impulsivas de un comportamiento, deseos o emociones” (American Psycological
Association, 1973 citado por Fernandes, Marin y Urquijo, 2010, p. 217)
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momentos especificos del tratamiento que producen mayor estrés, este
mecanismo o respuesta conductual, demuestra un trabajo interno de contencién y
en medida que el paciente construye la significacion de su respuesta ésta la
vincula con su entorno y suele referirla como demostraciones de afecto y/o

cuidado hacia los otros o sus cuidadores.

Cabe sefalar que las manifestaciones de los mecanismos de autocontrol
dependen del temperamento de cada paciente, su dinamica familiar, las
cualidades de cada fase del tratamiento, su contexto familiar actual y la influencia
gue cada integrante de la familia tiene en determinados momentos del tratamiento.
Al respecto, es comun observar que las dinamicas familiares se ajustan a un
control interno que, ademas de exigir “fortaleza” y control frente a la situacion
disruptiva, permite a cada participante (independientemente del tipo de apoyo que
le otorga al grupo) tener un espacio y un momento de expresion emocional,
mientras que el resto de la familia contiene lo que se procesa dentro y fuera del
grupo, resguardando, asimilando y transformando la estructura colectiva e

individual de cada elemento.
LA PIERNA O LA VIDA

Elian, adolescente de 14 afios de edad, diaghosticado con osteosarcoma de tercio distal

de fémur izquierdo con metastasis pulmonar al momento de diagnostico.

A un mes de la mesa redonda (dictamen médico sobre el abordaje quirtrgico

definitivo), no hay autorizacién de la madre para realizar la cirugia radical a Elian.

Me encuentro a Elian y a su padre cerca de la puerta de salida del hospital, se le
observa tranquilo, camina sin férula, sin muletas y sin silla de ruedas, sin dolor, ni
molestia. Llamo su atencion y le informo que me han avisado de su presencia (el servicio
de ortopedia) y que es justo a él a quien he buscado. Elian me saluda y se sorprende por
la noticia, se asoma una sonrisa en su rostro; saludo a su padre (a quien poco he tratado
pues sélo se ha presentado a pocas hospitalizaciones del menor) y los invito a pasar a mi

consultorio, ambos acceden.
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Ya en la consulta de psicologia, abordo a ambos e inicio preguntando: ¢Qué ha
sucedido? Ambos responden de manera general que la madre de Elian sigue rechazando

la primera opcidn de cirugia y continta su busqueda por una segunda opinidbn médica.

Un mes antes, tres dias después de la mesa redonda con el servicio de ortopedia,
la madre de Elian acudi6 al grupo de atencion psicolégica destinada a padres de
pacientes pediatricos diagnosticados con tumoraciones 6seas malignas. En esa ocasion
la observé particularmente seria, apenas saludé al grupo y se mostré6 defensiva ante
algunos comentarios de los otros padres, especialmente de aquellos que referian
satisfaccion con el proceso quirtrgico de sus respectivos familiares y las opiniones que le

emitian para que aceptara el procedimiento.

Luego de la sesién de grupo, me acerqué a ella, quién se habia mostrado enojada
y labil ante el recordatorio de la préxima cirugia. Me informé sobre lo sucedido el anterior
viernes en la consulta de ortopedia, indicé que ese dia no habian ido a buscarme pues su
hijo no estaba con &nimo para subir a la consulta. Del mismo modo, me relaté brevemente
la reaccion de Elian ante el dictamen médico, dijo que se habia mostrado serio, atento y
gue al final de la consulta vio una lagrima en su rostro, acto inmediato él acept6 las
recomendaciones de los médicos. Ante tal hecho, ella reportd sentirse enojada con la
decision de su hijo, interpretando que esa fue una respuesta de “derrota”. Afadi6 que de
ella dependeria que la pérdida no se llevara acabo, que no dejaria de luchar por su hijo y
gue solicitaria una segunda opinion del INR (Instituto Nacional de Rehabilitacién), hospital
gue los habia remitido al HIMFG cuando se sospechaba que el padecimiento de Elian era
un tumor maligno. Sostuvo que regresarian al INR pues conocia del caso de un
adolescente (Benjamin, 16 afos, diagnosticado con osteosarcoma de fémur proximal
derecho, no metastasico) que fue atendido ahi y que después de una cirugia de

salvamento logré conservar su pierna.

Frente a su determinacién y su derecho a solicitar una segunda opinién, informé
sobre los requisitos que necesitaba tener en cuenta para regresar al INR, la exhorté a que
realizara los tramites de manera rapida para evitar complicaciones en el estado de salud y
el tratamiento de su hijo. Después de esa sesion, Elian tard6 en regresar al hospital,

incluso cuando se le indicd un ciclo extra de quimioterapia neoadyuvante.

Cuando Elian y su padre acudieron a la consulta de psicologia, ambos

presentaban distintas reacciones emocionales y conductuales (el padre lloraba mientras

81



Elian se autocontrolaba y relataba que €l estaba consciente, convencido y decidido en
aceptar la cirugia). En aquella ocasion recién habian salido de la consulta de ortopedia,
pues los médicos les habian solicitado emitir una decision, hecho que habian vuelto a
postergar pues la madre se habia negado a acompafarlos al hospital y sin su autorizacién

no era posible proseguir con el tratamiento.

En un primer momento (los tres reunidos en el consultorio), Elian, estoico y sin
responder al llanto de su padre, sefial6 la importancia de la amputacién: “Es mi pierna o
mi vida... yo no represento una pierna, puedo vivir sin ella, sé que si la conservo

puedo morir”.

Expresado lo anterior, realicé un corte e invité a ambos a proseguir con una
sesion individual. De manera breve, conversé con el padre de Elian fuera del consultorio
y, en una labor de contencidn, pregunté sobre los motivos de su reaccion (llanto). El padre
inici6 mencionando que, recientemente, uno de los primos de Elian habia fallecido a
causa de una enfermedad oncoldgica y tras ese evento ha incrementado su miedo a que
su hijo tenga el mismo fin, por ello entiende, al igual que su hijo, que la cirugia podria
representar una oportunidad para seguir vivo por mas tiempo. Tras esta declaracion, me
solicitdé que no conversara de tales hechos con Elian pues dijo: “quiza haga que se

derrumbe”.

Regresando con Elian, él verbaliz6 que se encontraba enojado y que no lograba
entender por qué era que su madre no aceptaba la cirugia, dijo: “Ella prefiere una pierna
mds que mi propia vida”. Ya con mayor libertad para hablar, relaté que, desde el
dictamen médico, él y su madre habian hablado, discutido y peleado por dicha cuestién,
pero que ella estaba aferrada a salvar su pierna, olvidando que podia morir; volvié a
cuestionarse sobre los motivos de su madre y en ese momento derramd sus primeras

lagrimas.

Luego de un lapso de silencio, Elian volteo a verme y me indic4: “A la que debes

atender es a ella, ella si que lo necesita... quiero que la convenzas”.

En particular, esta sesion ejemplifica, de manera muy simple, el elemento
de autocontrol presente en la dinamica familiar, es decir, en aquella ocasion Elian
estaba consciente de su entorno, reconocia su condicién y el lugar en el que se

posicionaba frente a sus padres; aln cuando su madre (en estado de negacién) y
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su padre (reactivo ante hechos que le reflejaran la posibilidad de muerte de su
hijo) no se encontraban en las condiciones para asumir la realidad, él se mostraba
racional respecto al tratamiento y su funcién, pero distante respecto a sus
emociones. De manera clara, él asumié una postura de aparente “fortaleza” frente
a su familia, los médicos y la psicologa, sin embargo, no podia lidiar con todo eso
y sus propios temores, emociones y ansiedad, por ello procuré estar al margen de
la consulta psicoldgica y dio prioridad a solicitar la atencion para su madre, pues
las reacciones de ésta despertaban en €l un conflicto mayor que la propia cirugia.

Cada grupo familiar se ajusta a las necesidades de seguridad y apoyo de
sus integrantes, esto permite que el sistema no se desmorone, se liberen
tensiones y que los efectos de los acontecimientos no sean tan graves para cada

integrante.

No obstante, existe una diferencia entre las formas de regulacion (y
autocontrol) y los efectos de las fallas en la comunicacion o el uso del lenguaje
gue pueden ser fuente de represiones. Con frecuencia, los padres o cuidadores
primarios refieren que controlan sus emociones en funcidén de su hijo (“si él esta
bien, yo estoy bien”; “mi temor es que él se derrumbe, por eso yo tengo que
estar tranquila”), de manera que este tipo de afirmaciones pueden
responsabilizar al paciente de funciones que no le corresponden, en estos casos
el riesgo es que el paciente asuma dicha responsabilidad y opte por el mutismo,
dejandolo en una soledad absoluta que puede atraer otro tipo de complicaciones o

conflictos.

La libertad respecto de los instintos promueve la salud corporal, y de ello se sigue
gue el desarrollo normal, donde el control de los instintos es cada vez mayor, el
cuerpo tiene que ser sacrificado en muchos momentos y la libertad respecto de
los instintos es normalmente refrenada en el proceso de socializacién del nifio. El
principio que hay que recordar es que si el conflicto psiquico es relativamente
consciente, los instintos se manejan con autocontrol, y las soluciones de
transaccién entre sus exigencias y las de la realidad externa, la sociedad o la
consciencia moral provocan el menor dafio posible. Por otro lado, si el conflicto
entre el impulso y el ideal del yo esta reprimido, las inhibiciones, angustias y
compulsiones resultantes son mas ciegas, menos capaces de adaptarse a las
circunstancias, y mas dafiinas para el cuerpo y para los procesos y funciones
corporales (Winnicott, 1993c, p. 46).
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OLLA EXPRES

A la edad de 13 afios a Janet le diagnosticaron sarcoma de Ewing en fémur izquierdo, con
metdastasis bilateral en pulmén con predominio en pulmén derecho. Tal circunstancia orillé
a que ella y su madre (provenientes del estado de Veracruz) se trasladaran al Distrito
Federal, llegando al HIMFG el 19 de mayo del 2013 en busqueda de un tratamiento. La
conoci al finalizar su segunda quimioterapia neoadyuvante y desde ese primer instante

conoci su muy peculiar y caracteristica sonrisa.

Durante la neoadyuvancia, Janet se mostr6 como una adolescente alegre, amable,
tierna y amorosa. Ante toda interaccion, su sonrisa se imponia. Frente a los
procedimientos médicos tales como canalizaciones, toma de muestras sanguineas,
transfusiones de plaquetas, toma de temperatura, presion y vacunas (a diferencia de la
gran mayoria de los pacientes) reia, aparentemente, sin expresar enfado, desagrado,

incomodidad, miedo o molestia.

Estas formas de expresidn eran permanentes en Janet, lo que la hacian ver, a ojos
del personal de salud y de su misma familia, como una adolescente “valiente”. Su
postura ante cualquier abordaje médico o psicoldgico siempre fue de completa disposicion
y bajo ninguna circunstancia permitia que la gente que la rodeaba la viera llorar (con el

tiempo, se permitié llorar conmigo).

En esporadicas sesiones de atencién psicoldgica, Janet expresd sus sentimientos
(en ausencia de familiares, personal médico y de enfermeria): mediante el dibujo (ver
ANEXO 3, Figura 2), proyectaba todo lo que no se permitia decir (evidentemente,
mostraba rasgos de ansiedad referentes al cuerpo, preocupacion por las extremidades,
temor a la mutilacién, control de impulsos, sentimientos de culpa, angustia, depresion,
deseos de rechazar experiencias nuevas y retomar el pasado), mediante la palabra, era
capaz de identificar sus temores, preocupaciones y deseos respecto a su familia y el
tratamiento (constantemente me hablaba de sus estancias en Veracruz, la relaciéon que
llevaba con su hermana, su madre y sus tias, me hablaba de su padre, quien por razones
laborales vive en Estados Unidos. Anhelaba su estilo de vida anterior al diagnéstico y
argumentaba que su mayor temor, ligado al tratamiento, era no volver a su hogar. Asi
mismo referia indefension en los siguientes términos: “No importa si acepto o no la
cirugia, el pronéstico es el mismo, no hay mejora”) y mediante recursos artisticos,

como la escritura y la pintura, llegaba a expresar sus sentimientos sobre situaciones
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especificas (por ejemplo: durante su pendltima hospitalizacion de quimioterapia
neoadyuvante, al finalizar la hidratacion, presenté un cuadro de fiebre y neutropenia con
foco gastrico, situacién que prolong6 su estancia en el hospital. En aquel periodo, expresé
gue su Unica hermana [de 17 afios] habia estado molesta con su madre y que
constantemente discutian en casa, decia que su hermana reprochaba que la dejaban sola
por mucho tiempo, incluso mencioné que sospechaba que su hermana se encontraba
celosa porque a ella no la atendian, ni le prestaban atencién las veces que regresaban a
Veracruz. En una de las sesiones se abrié paso a la expresién de sentimientos y Janet
realizd una pintura sobre su familia y ella, reflejando los sentimientos que en ese

momento mostraba hacia su hermana y su mama).

Janet era una adolescente hermética, procuraba mantener al margen sus
expresiones emocionales y de esa manera ejercer control sobre las reacciones de las
personas que estaban en su entorno. Esto no significaba que no tuviera emociones, mas
bien procuraba inhibirlas y mantener un semblante calido y amigable, un tanto para
tranquilizar a su mama y un tanto para encontrar cierta “estabilidad” emocional. Su sonrisa
estaba siempre presente en su rostro, pero sus ojos solian reflejar un sentimiento

opuesto.
Martes 24 de septiembre de 2013

Un dia antes de la cirugia, visité a Janet en el servicio de ortopedia. Ella estaba
acostada; sentada al lado de su cama, su tia le daba de comer una gelatina de limon. Al
acercarme y preguntar ¢como habia estado su mafiana?, su tia se precipitdé y me informo:
“la he visto sensible”. Me dirigi a Janet y le pregunté ¢Qué quieres hacer hoy?, ella me
respondid, con una gran sonrisa en el rostro, que se sentia “mal, débil”, su tia agrego
gue le costaba trabajo moverse, que durante la tarde y noche del lunes habia presentado
fiebre y que antes de que yo llegara habia presentado nausea y dolor de cabeza. Fue asi

gue le propuse cambiar mi horario de visita, a lo cual accedié y continué desayunando.

Horas mas tarde regresé con Janet, y ya a solas retomamos lo sucedido en la
mafiana, le sefialé que pese a su gran sonrisa, observaba cierto control de sus
sentimientos (tendencia que ella ya habia reconocido en sesiones anteriores) pues lo que
decia y cédmo lo decia no correspondia con la expresion de sus ojos. Juntas, recordamos
la vez en que equiparamos las consecuencias de dicho tipo de conductas con una olla

exprés (frecuentemente recordaba la comida que su mama le preparaba en su casa, por
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lo que en la primera sesion que abordamos esta tematica ella asocié el ejemplo de la olla
exprés con el control continuo del estado emocional). Ella record6 que si la presion de la
olla no sale paulatinamente, el peligro es que la olla explote. Agregué que tal parecia que
eso estaba ocurriendo con ella en esos instantes, luego de esa observacion, Janet lloré.
Al transcurrir la tarde, sus signos se estabilizaron y al dia siguiente se pudo realizar la

cirugia.

La fiebre, la ndusea, la debilidad y el dolor de cabeza eran resultado de lo que sus
0jos me expresaban, pero que ella no se permitia expresar, su malestar no tenian causa
fisica 0 mecéanica aparente y lo Unico cercano era la consciencia de que al dia siguiente

se realizaria un procedimiento muy importante.

En ambos casos (Elian y Janet), los pacientes manifestaron una conducta
aparentemente “controlada” ante las condiciones que se les presentaban y si bien,
en primera instancia, su reacciones y actitudes pretendian parecer conductas
destinadas al cuidado de sus familiares o cuidadores primarios, la raiz de todo ello
era la busqueda por su propio sostén. Sin embargo, cuando el autocontrol se
presenta como una defensa constante y no permite la liberacién de instintos, esto
puede orillar a la aparicion de procesos psicosématicos o psicopatologias mas

severas.

El autocontrol es un compromiso del sujeto con su entorno social, en
procesos disruptivos, permite a los pacientes y sus familiares, afrontar las
adversidades de una manera mas o menos equilibrada. Sin embargo, la sobre
exigencia del entorno y del sujeto mismo pueden ocasionar que su funcion, lejos
de ser un recurso que favorezca cierto grado de estabilidad y resiliencia, se

transforme en un dispositivo de represion que origine nuevas fuentes de malestar.
5. 1. 4. DIFICULTAD PARA PERMANECER SOLO

Un ultimo elemento relacionado a los vinculos de los pacientes y con sus
cuidadores primarios, es la dificultad para permanecer solo, la cual es
consecuencia de la percepciéon de vulnerabilidad del paciente tras la confrontacion

con su finitud.
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Los eventos disruptivos ponen en juego todas las verdades de los
pacientes. En el caso de los logros de independencia, éstos cambian
drasticamente pues al darse el diagndstico oncoldgico se exigen ciertos cuidados
gue modifican las condiciones de vida de todo el grupo familiar y vuelven
dependientes a los pacientes en diferentes ambitos (para comer, para ir al bafio,
para aceptar un procedimiento o tratamiento, etc.).

Al adolescente se le exige mucha responsabilidad en su cuidado, su salud y
madurez en las formas de afrontar la enfermedad, pero se le cuida y trata como a
un nifio pequefo. Esta ambivalencia crea confusion y contribuye a que el paciente
adopte conductas de dependencia y regresiones, mecanismos que se vuelven

ejes en la vinculacién con sus padres o cuidadores.

La hospitalizacion, los procedimientos que se realizan durante el periodo de
tratamiento y sus efectos, son pruebas que contribuyen a que los pacientes
deduzcan que no es la enfermedad la que provoca su malestar fisico o psicoldgico
sino el tratamiento mismo, aunado a ello la percepcion de desesperanza es
alimentada con el hecho de que sus cuidadores no impidan la ejecucion de las
agresiones a las que someten sus cuerpos. Dadas sus condiciones, los pacientes
buscan restaurar su narcisismo y contar con un elemento que los sostenga,
frecuentemente este elemento son los padres o cuidadores primarios, de quienes

buscan tener su compaiiia y a la vez su prudente distancia.
PANDITA

Yohali es una nifia de 10 afios de edad, que aparenta su edad cronoldgica, es de estatura
promedio, complexién delgada, tez morena clara, cabello castafio oscuro, ondulado, corto
y alborotado. Tiene la cabeza grande, facciones moderadamente amplias, rostro redondo
(mejillas pronunciadas), ceja pequefia y poco tupida, nariz en concordancia con su rostro,
boca grande, labios carnosos, 0jos grandes y expresivos, rodeados por grandes ojeras de
las cuales se siente orgullosa, pues dice que su madre también las tiene, de hecho refiere
gue, en casa, a su mama la llamaban “Panda” y que cuando ella nacid, su familia la

nombroé: “Pandita”.
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Yohali es Unica hija de la relacién entre Lorena y Antonio (padres jévenes: 28 y 29
afos, respectivamente), naci6 el 16 de enero del 2003, vivié sus primeros afios en casa
de su abuela materna junto con su madre, y aunque en aquel momento sus padres
mantenian una relacion de noviazgo, la familia de Antonio desconocio la existencia de
Yohali, hasta los 11 meses de nacida, esto a causa de que el padre prefiri6 ocultar la
existencia de la bebé.

A sus dos afios, Lorena y Yohali se mudaron a la casa de los padres de Antonio
(Lorena sefiala que este cambio se dio porque la casa de su madre se encontraba en
remodelacién y consideré que “el ruido, el desorden y la suciedad podrian ser
daninos para la bebé”). Durante su estancia en la casa del padre, Yohali era cuidada por
su abuela paterna durante las marfanas (horarios de estudio universitario de ambos
padres) y por las tardes la atendia Lorena ya que Antonio regresaba muy tarde del
trabajo. Tres afios mas tarde, Lorena decidié terminar la relacion con Antonio y regreso,

junto con su hija, a casa de su madre.

A los 7 afios de Yohali, durante una fiesta familiar, Lorena (sin despedirse de
alguien, ni advertir sus planes) se retir6 sola y viajé a Saltillo para reunirse con su actual
pareja, formalizando asi su relaciébn (misma que su familia no autorizaba). Para ese
entonces se encontraba embarazada de su segunda hija, Camila. Esta situacién orillé a
gue Laura (abuela materna) se hiciera cargo de los cuidados de Yohali, ya que el padre

no contaba con el tiempo suficiente para hacerse cargo de la nifia.

La dindmica familiar es conflictiva. Por una parte, Lorena se alejé para formar una
nueva familia (madre ausente), dejando a Yohali con la abuela materna. Por otra, Antonio
procura buscar la custodia, por instruccion de Irene (su madre), mientras que Laura, se
aferra y lucha por tener a la nifia a su cuidado. Es importante sefialar, que la relacién
entre los padres es ambivalente, llevan un trato cordial y son capaces de llegar a
acuerdos de manera pacifica, hablan bien el uno del otro, pero quedan resentimientos y
reclamos repentinos (por parte de ambos) hacia las responsabilidades parentales que el
otro no cumple. Las abuelas, estan en una constante lucha de poder y Laura, es
expresiva al respecto, constantemente acusa que en casa de Antonio regafian y
descuidan a la nifia, por ello argumenta que Yohali estd mejor con ella, ademas enfatiza

gue, durante toda su vida, se ha encargado econémicamente de Yohali.
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En junio de 2013, Yohali se encontraba en casa de su abuela paterna,
persiguiendo a uno de sus perros cuando accidentalmente se golped la pierna derecha
con una mesa. Tras el golpe, la menor comenzé a presentar dolor e inflamacién en esa
area, durante un mes, no cedié con reposo, ni con medicamento. Fue asi que la familia
paterna la llevé a un hospital donde le realizaron estudios de imagen (Rx y ultrasonido) y
con ellos la canalizaron al HIMFG, dénde la diagnosticaron con osteosarcoma de fémur
distal derecho, metastésico a pulmon.

Yohali fue hospitalizada, por primera vez en su vida, el dia 29 de julio de 2013 y
fue conocida por el servicio de psicologia el dia 31 de julio del mismo afio (un dia antes a
la toma de biopsia). Durante la primer semana, los familiares, se mantuvieron ocupados
en el conflicto de quién cuidaria a la nifia, no aparentaban preocupacion, ni vislumbraban
las magnitudes del proceso en el cual Yohali estaba inmersa (protocolo diagnéstico).
Aunque si sabian que podia ser cancer, pensaban que se trataba de una fractura o de

“algo benigno”.

En la segunda semana, comunicaron el diagnéstico y tanto Lorena, Antonio y
Laura, se mostraron desbordados en las sesiones individuales de atencién psicolégica. A
partir de ese momento, los cuidados y la atencion que ofrecian a Yohali se volvieron
continuos; la culpa que presentaban los padres, por su ausencia y no haber ejercido su
funcibn como cuidadores primarios durante los Ultimos afios, los orill6 a mantener
contacto cercano con la menor y a presentar un seguimiento exhaustivo del tratamiento

médico de su hija.

Cuatro meses después, las valoraciones, tanto de ortopedia como de oncologia,
sugerian que existia cierta resistencia del tumor ante los agentes quimioterapéuticos; la
Resonancia Magnética (en esa fecha), mostraba: “infiltracion de tumor en diafisis
hasta cuello femoral, extracompartimental con compromiso de paquete
neurovascular asociado a metastasis pulmonares”, por lo tanto dictaminaron

desarticulacion del miembro pélvico derecho.

El dictamen médico no fue del gusto de la familia, sus resistencias encaminaron
una decisién abrupta sobre el tratamiento: bloquearon toda comunicacion con el hospital y
abandonaron el tratamiento alépata (Laura procuré buscar alternativas de tratamiento con

jugos y plantas medicinales), sin informar a los médicos su decision de alta voluntaria.
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Cinco meses después, el 12 de mayo de 2014, Yohali, Antonio y Laura regresaron
al HIMFG. En aquella ocasioén, la masa tumoral tenia mayor volumen, por lo que era
visible y turgente. El motivo de su regreso tenia que ver con que el tumor estaba a punto
de romper la piel y Yohali comenzaba a sentir dolor intenso. Su reaparicion en el edifico
de oncologia demostraba su temor a la cirugia (sabian que el regreso tenia que ser con el
servicio de ortopedia y aun asi prefirieron acudir a oncologia), y aunque los cuidadores
referian estar resignados, su conducta pretendia ocultar a Yohali la aceptacion del

proceso quirdrgico.

La valoracion de oncologia hizo que ese mismo dia la internaran y le colocaran
transfusiones de sangre y plaquetas (organicamente, Yohali estaba muy débil). Aunado a
ello, el servicio no contaba con camas disponibles, por lo que tuvieron que pedir una cama
prestada al servicio de ortopedia y para ese momento, la llegada de la paciente ya habia
sido ampliamente anunciada. Una vez que la estabilizaron, el plan de ortopedia, como en
diciembre del afio pasado, consistia en la desarticulacion del miembro pélvico derecho.
Conscientes de ello, los familiares accedieron al procedimiento mientras Yohali insistia en

gue no se realizara.

Pese a los deseos de Yohali, la cirugia se realiz6 el 21 de mayo de ese mismo afio
y después de esa fecha, todo cambid. De ser una nifia que buscaba la aprobacién de los
demas, calida, amable, con buen sentido del humor y mucha creatividad, su actitud
cambio drasticamente. Los primeros dias, amablemente, agradecia a todos los miembros
del personal de salud su labor en los cuidados que le brindaban, incluso les solicitaba,
tranquilamente, que se retiraran. Conmigo solia llorar, expresaba su molestia por la
pérdida de su pierna y se negaba a que la movieran por cualquier motivo; permanecia
acostada todo el dia, sin moverse y luego de un rato me informaba que queria descansar,

gue la visitara en otro momento (me indicaba las horas en las que la podia ir a ver).

Su malestar emocional y su malestar fisico se interconectaban de modo que se
afectaban mutuamente (la desarticulacién la afecté tanto que la sumergio en un estado de
melancolia, aunado a ello, en lugar de salir dos dias después de la cirugia, su
hospitalizaciébn se prolongd pues, continuamente presentaba cuadros de fiebre y sus
plaquetas solian ser bajas, esto le afectaba ya que al no poder salir del hospital y en

respuesta incrementaban sus rasgos de indefensioén e irritabilidad).
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Una semana mas tarde, rechazaba todo contacto que no fuera el de sus padres,
referia no querer estar sola y demandaba que alguno de ellos estuviera cerca de su cama.
No aceptaba visitas de otras personas porque eso implicaba la ausencia de ellos, los
cambios de visita tenian que ser muy rapidos pues sélo con su presencia podia estar
tranquila (sin llorar). So6lo en presencia de sus padres admitia que los médicos y
enfermeras le checaran sus signos o tomaran muestras de sangre, los momentos en los
gue podian salir al bafio o a comer eran cuando ella se quedaba dormida, y tenian que
ser rapidos, pues si se despertaba antes de que llegaran a su sitio, ella se alteraba y

tardaba en tranquilizarse.

Esta condicién duré hasta que su cuadro médico empeord y tuvieron que sedarla

para que no sintiera dolor. Falleci6 la noche del 12 de junio de 2014.

El caso de Yohali es un ejemplo del elemento que se ha denominado
“dificultad para permanecer solo”. Como se puede observar, los antecedentes que
en la vifieta se mencionan solo dan cuenta de una parte de su historia. En
consulta de psicologia, Yohali expreso proyectivamente, por diferentes medios, su
percepcion de soledad y tristeza (uno de ellos DFH, véase ANEXO 4, Figuras 3y
4). Constantemente, buscaba la aprobacion de las personas que ella apreciaba,
admiraba o que mostraban un minimo interés en ella. Aun antes del diagndstico,
se dejaba ver como una nifia ansiosa, extrovertida, que aparentaba independencia
y madurez. Nunca verbalizé reclamos para con sus padres o abuela durante las
hospitalizaciones (al parecer tampoco afuera), y cuando la conducta de alguno de
ellos le disgustaba, lo hablaba en el momento y de frente, exponia sus razones y
esperaba que el otro cambiara su actitud, si no le hacian caso, se molestaba pero

no insistia y se quedaba con su enojo.

Yohali era una nifia abandonada. Laura, su principal cuidadora, le daba
sostén econdmico, la llevaba a la escuela y la alimentaba pero, por mucho que ella
hiciera, no era su madre ni su padre, asi como tampoco le daba prioridad antes del
diagndstico (Antonio, Lorena y la misma Yohali, mencionaba que le daba prioridad

a sus otros nietos).

91



El osteosarcoma le dio a Yohali la atencion y reconocimiento de sus padres
y sus respectivas familias, a costa de la enfermedad y el malestar que le
ocasionaba el tratamiento. Sin embargo, no fue sino hasta después de la
desarticulacion de su pierna (evento que no pudo soportar), que exteriorizé su

necesidad de apoyo, contencién y carifio.

En otros casos, la convivencia cercana entre los participantes (que viven
en un contexto de hacinamiento, en dénde hay falta de privacidad, es constante la
comunicacion de “malas noticias”, amenazas, rifias, estrés, etc.) genera que la
dindmica familiar cambie. El tipo de vinculo que resulta o en su defecto que se
perpetia es del tipo ansioso ambivalente, ejemplos de ello son las siguientes
afirmaciones: “Te amo”, pero me dafas, por lo tanto “te odio”; “te quiero cerca,
a mi lado para que me cuides”, pero “aléjate que ya no te quiero ver, no te
aguanto”; “vete, pero no te tardes” (estos son fragmentos de algunas de la
conversaciones de una adolescente de 16 afios con su madre durante diferentes

fases de su tratamiento).

Todo vinculo se transforma con el tiempo y la experiencia. Los vinculos
entre los pacientes y sus cuidadores primarios tienden a fortificarse y adquirir un
nuevo sentido tras la enfermedad, situacion que también adquiere relevancia para
la dinamica familiar, la cual se puede ajustar para satisfacer las necesidades de
contencion que cada protagonista presenta en determinadas fases del proceso de
enfermedad, como cuando el paciente se siente con la confianza de mostrar,
frente a alguno de sus familiares o cuidadores, abiertamente sus sentimientos en
momentos en los que existe dolor fisico o desesperanza. Sin embargo, cuando las
exigencias del medio y su impacto en la familia rebasan los recursos que ésta
posee para el afrontamiento de una situacién disruptiva, el dolor, acompafiado de
tristeza y agotamiento ocasionaran estragos importantes en la vinculacién, en la
efectividad, en el seguimiento del tratamiento, en las pérdidas y en sus respectivos

duelos.
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5. 2. EL ENCUENTRO CON EL SUJETO DE LA BATA BLANCA

El vinculo es una de las claves para la adherencia a cualquier tratamiento.
Sea cual sea el area de intervencion (oncologia, ortopedia, psicologia, algologia,
etcétera) el trato, el acercamiento, la confianza y la comunicacién que transmite el
personal de los servicios tratantes a los pacientes y sus familias es fundamental
para que el tratamiento integral sea aceptado, rechazado o modificado, situacion
que contribuye de forma importante con el devenir de la enfermedad, mas audn,

con el futuro del paciente.

En este rubro se abordan los vinculos de los participantes con el personal
de salud en relacion a la adherencia al tratamiento; en consecuencia, su estructura
consta en exponer la relacion médico-paciente, la promesa de curacion y el

proceso transferencial con el psicélogo.
5.2. 1. RELACION MEDICO-PACIENTE

Relacion médico-paciente, es lo que actualmente se fomenta en los cursos de
actualizacion médica para la atencion al paciente pediatrico (Asociacion Médica
del Instituto Nacional de Pediatria, 2014; Sociedad Médico-Quirurgica del Hospital
Juarez de México, 2014), argumentando que la buena relacion con el paciente
permite un mayor apego a los tratamientos, en este sentido los desafios para el
personal médico ya no solo radican en el cuerpo del consultante; la relacion
conlleva a pensar en multiples variables para hacer factible la comunicacion y el

lazo social en términos bidireccionales.

En el caso de preescolares y escolares, la vinculacion médico-paciente
requiere, en primer término, de la cercania y confianza que el cuidador primario
deposita al médico tratante. En el caso del adolescente, esta cercania del médico
con los padres tiene sus inconvenientes, pues el paciente puede creer que
conspiran en contra de él o ella, en este sentido es importante que al adolescente
se le invite a incluirse (en medida de lo posible y bajo consideraciones pertinentes

para cada caso) en los informes médicos, ademas de escuchar y respetar su
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opinidn respecto a las decisiones a tomar para salvaguardar su salud, su

integridad y su vida.

Independientemente de la edad del paciente o su proceso de desarrollo, el
primer acercamiento del médico con el cuidador primario marca las pautas de
conducta que los padres adoptan como modelo (las palabras, los gestos y el tono
emocional del profesional) para comunicar a su hijo el diagndstico, el tratamiento y
las indicaciones de cuidado (Vidal, 2008).

La comunicacion diagnostica forma parte de los cimientos sobre los que la
relaciéon médico-paciente se edifica (Farberman, 2010), por ello, si las actitudes y
las habilidades del médico (para expresar complicaciones, opciones,
observaciones o “buenas noticias” respecto al estado de salud del paciente)
favorecen la creacion de un vinculo de colaboracion, la amenaza implicada en la
informacion que se brinda se atenuard dada la contencion y seguridad que el
paciente y/o cuidadores primarios perciben del médico, con lo que los mecanismos
defensivos también lo haran y la distorsion de la situacién disruptiva sera menor
(Vidal, 2008). Asi mismo, esta relacion influird directamente en la adaptacion del
paciente a su condicion actual, sentando las bases del afrontamiento a la

enfermedad y al tratamiento.

La forma en la que se transmiten los primeros informes médicos permite a
los pacientes y sus cuidadores, replantear su significacion de la enfermedad y el
afrontamiento de la misma. Vidal (2008), sefiala que los factores: 1. Actitudes del
médico; 2. Capacidad de comprension del paciente; 3. Consciencia de la
enfermedad; 4. Personalidad; 5. Historia individual; 6. Historia familiar; 7. La etapa
y el momento vital; 8. Caracteristicas de la enfermedad, influyen el la percepcion
del paciente respecto a su enfermedad (amenaza, dafio, pérdida o desafio) y a
partir de ésta, el paciente y sus cuidadores generan sus estrategias de
afrontamiento. El uso de estas estrategias puede orientarse a: a) resolver el
problema (enfrentamiento, resolucion, aceptacion activa), amortiguar la angustia
(minimizacién, evitacion, negacion), o a b) modificar dicha valoracion

(transformacién de la amenaza o de la pérdida en un desafio que impulsa a la
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superacion). Cabe sefialar que dichos procesos no son féaciles ni rapidos y en
muchos casos a los pacientes les cuesta enfrentar la realidad de su diagnéstico,
sin olvidar que en casos pediétricos, también influye la subjetividad de sus padres
y por tanto se juega su estructura y sostén psiquico.

“SE VA A MORIR”

Elvira es la madre de Valeria y acudié por primera vez a la consulta de psicologia el lunes
4 de noviembre de 2013, a peticién mia.

Valeria habia ingresado al HIMFG un dia antes y su expediente sefialaba:
‘probable sarcoma de Ewing”. En consecuencia, acudi a conocer a la paciente y a su
madre, quién desde un principio acepté el servicio que ofrece el area de psicologia y con

ello una primera entrevista individual.

Mas tarde, en el consultorio de psicologia, Elvira me informaba sobre la trayectoria
que, Valeria y ella cursaron antes de llegar a HIMFG. Todo habia iniciado en la escuela de
Valeria, cuando una de sus comparieras la empujé contra una puerta y luego le machuco
los dedos con ésta. El impacto fue en el brazo izquierdo y lo trataron, en la cruz roja, con
un vendaje y una férula en los dedos, no sin antes haber sacado radiografias del sitio

afectado.

Con las radiografias en mano, y enfrente de Valeria el médico dijo a Elvira: “Su
hija se va a morir”, agreg6 que las imagenes indicaban que se trataba de cancer, pero
gue debia ser diagnosticado y tratado en un hospital de alta especialidad, por ello las
remitié al HIMFG.

Elvira narraba su trayectoria con mucha tranquilidad (incluso la parte en la que
referia que una nifla habia agredido intencionalmente a su hija), hasta que verbaliz6 las

palabras del médico, sélo en ese momento se detuvo y comenzo a llorar.

Cuando puedo volver a hablar, se disculpd conmigo por el llanto y me explicé que
no habia llorado hasta ese momento pues habia pretendido aparentar fortaleza frente a
Valeria. Manifestd que, aunque no lo expres6 asi en aquellos momentos, las palabras y la
actitud del médico (los informes los dio rapido y con desdén, como si no tuviera tiempo), la
habian sorprendido por su “insensibilidad”, tanto que no podia explicarse ese tipo de

conducta:”’si es médico, no sé por qué se comporta de esa manera”. Sin embargo, en
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€s0s momentos, ya estaba advertida del prondstico de su hija, por lo que ambas no tenian
grandes expectativas sobre el tratamiento y la Unica esperanza que se asomaba era la de

averiguar si el médico se habia equivocado con el diagndstico, s6lo por eso estaban ahi.

El primer informe que les presentaron a Valeria y a Elvira, despertd en la
madre el temor a que su hija muriera, activando sus defensas y acudiendo al
HIMFG, en un intento de negar la posibilidad, que tan abruptamente les mostré el
médico de la cruz roja. Esta vifieta ejemplifica la percepcidén que tienen los padres
sobre un médico que no intenta crear empatia, ni brindar tiempo suficiente a los
informes (en este caso, Elvira lo calific6 como “insensible”), asi mismo, demuestra
qgue la disposicion del médico incrementa la percepcion de amenaza y activa

multiples defensas en los participantes.

Una de las dificultades de comunicacion entre médicos y participantes es la
transmision de informacion relevante sobre el estado de salud del paciente, que
con frecuencia engloba ansiedad, incertidumbre y miedos, tanto de los
participantes como de los médicos, esto ocasiona que, durante la conversacion, se
omitan hechos, preguntas y/o respuestas valiosas, dejando inconcluso el objetivo
del didlogo y la posibilidad de que existan interpretaciones erroneas sobre los

temas abordados.

Desde la mirada psicoanalitica, las dificultades de comunicacién entre el
médico y los participantes, radican en que al primero, el paciente le suele
depositar gran parte de su angustia, por ello si el médico no se encuentra
preparado para contener al paciente y a él mismo, a corto, a mediano o largo
plazo, puede afectar al paciente, a €l mismo (sindrome de Burn Out) y a las

personas cercanas como otros pacientes o su familia (Chab, 2007).

Cabe sefialar que, las condiciones especificas a las que estos pacientes se
enfrentan (hablando de la mutilacion, desintegracién, la enfermedad y la muerte),
suelen trastocar, los sentimientos, las ideas, las creencias, incluso el mismo
cuerpo de los médicos, amenazando su integridad y poniendo a prueba sus
capacidades personales y profesionales. Es por ello, que la relacion médico-

paciente suele ser dificil en estos casos, incluso el resto del personal de salud
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tiende a poner una barrera que los defienda de las fantasias que estos pacientes

les evocan.

5. 2. 2. PROMESA DE CURACION: USO E INTERPRETACIONES DEL
DISCURSO DEL MEDICO

La promesa de curaciébn es una estrategia, parcialmente consciente, del
personal de salud tratante, cuya funcion se instaura en el deseo de los pacientes y
sus cuidadores para que el tratamiento médico propuesto se lleve a cabo de
manera continua en lo que respecta a la adherencia a éste. Esta promesa suele
favorecer a la creacidon de fantasias respecto a la enfermedad y su prondstico, por

tanto influye en las decisiones que se toman respecto al tratamiento.

Cada uno (médico y participantes), situado desde sus roles, referencias y
experiencia, responde a las demandas del otro conforme a sus propias
necesidades; los cuidadores primarios solicitan atencion médica y acceden a
realizar diversos procedimientos con la esperanza de encontrar una cura al
diagnaostico de sus hijos, mientras que los médicos, convocados al cuidado de los
otros y preservar la vida, dirigen sus esfuerzos para otorgar la mejor opcion de
tratamiento posible, reconociendo que dependen del compromiso de los
cuidadores primarios y los deseos del paciente para lograr el éxito de sus

intervenciones.

La promesa de curacion se configura a través de la comunicacion entre el
personal médico y los participantes, surge del encuentro de ambas subjetividades,

exponiendo su vulnerabilidad para abordar el tema de la muerte.

La promesa de curacion suele manejarse para otorgar esperanza a los
cuidadores y a los pacientes y aunque ésta, puede motivarlos a continuar con el
tratamiento y mejorar el afrontamiento activo, también puede ser usada como un
recurso para contrarrestar una realidad a la que se teme (Vidal, 2008),

ocasionando estragos en el estado mental y emocional de los participantes.

97



UN MILAGRO PARA VENIR A BUSCARTE

En aquella ocasibn me mandaron llamar de la consulta externa de ortopedia. Se trataba
de un paciente a quién le habiamos perdido la pista desde hacia casi seis meses y que
reapareci6 con el equipo de atencion quirargica porque el tumor habia crecido
considerablemente y esto le ocasionaba dolor intenso y de dificil control.

Encontré a Josué y a su madre en la sala de espera de la consulta externa de
ortopedia, ambos con un semblante de desesperacion. Previo a este reencuentro, el
equipo médico me informd que durante la consulta dieron a la madre y al paciente el
dictamen de manejo quirargico, el cual era (como desde hacia seis meses) una
intervencion radical del tipo de desarticulacion del miembro pélvico. Ante la noticia (segun
los médicos de ortopedia), Josué no tardé6 en reaccionar alarmantemente, grito
desesperado que no queria que le quitaran la pierna, llord, perdio el control y comenz6 a

moverse enérgicamente en su silla de ruedas.

Realicé un breve rapport de pasillo con Josué, indague a grandes rasgos con la
madre el motivo de su ausencia en el hospital y el atraso en el tratamiento, a lo cual la
madre (sintiéndose agredida), respondid6 que se habian alejado por problemas
relacionados al estado de salud de su esposo y la muerte de dos miembros de su familia.
Luego de estas primeras referencias, los convenci de pasar al consultorio de psicologia,

en donde atendi primero a Josué y posteriormente a Eugenia, su madre.

La situacion médica de Josué era complicada y ameritaba una intervencion
guirargica de urgencia, por lo que la propuesta era internarlo ese mismo dia. Sin embrago,
Josué no accedi6 inmediatamente y fue mediante la intervencién psicologica en el
consultorio (en donde logré jugar, dibujar y expresar sus miedos), que su ansiedad
disminuy6 y pudo establecer acuerdos (primero con su madre y luego con los médicos)

para consentir la hospitalizacion y escuchar las especificaciones del plan de tratamiento.

Al dia siguiente, durante la entrega de guardia médica, Josué entrd en crisis luego
de que se realizé la toma de sangre para la biometria hematica (BH) de los estudios
preoperatorios. En aquella ocasion, la intervencién psicoldgica con Josué se encaminé a
disminuir su estado de ansiedad y posteriormente se realizé psicoprofilaxis quirdrgica en

compafiia de su madre.
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Ese mismo dia hubo una sesion mas, solo con Eugenia, en donde el tema principal
era la negativa de Josué a ser operado y la inseguridad de ella para tomar la decision
final. Durante esta sesion, Eugenia logré expresar su experiencia (y la de su familia)
previa con el cancer; indicé que durante su ausencia en el hospital, se dio el deceso de su
hermana (a causa de un tumor primario) y el de su madre, a causa de una recidiva de
cancer. Al hacer referencia a estos hechos, Eugenia logré comparar su experiencia con la
situacion actual de Josué y menciond saber lo que estaba proximo a pasar, es asi que
verbaliz6 que su hijo moriria a causa del céncer, indic6 conocer el camino y sus
dificultades, principalmente los cuidados y el dolor previos a la muerte, en esos momentos
surgid, nuevamente, la duda de aceptar o rechazar la cirugia, su valoracion se basaba en
“querer lo mejor para su hijo”: por un lado la cirugia prometia palear el dolor y alargar
un poco mas su periodo de vida, por el otro, sabia que de cualquier modo su hijo moriria 'y
gue en tal caso no veia razdn para que sus Ultimos dias los viviera preocupado,

intranquilo, frustrado y triste por haber “perdido” |la pierna.

Una vez que Eugenia expresd sus inquietudes e hizo consciente su conflicto,
solicitd6 mi ayuda e intervencién para proporcionarle informacién sobre el procedimiento
quirargico y el tratamiento subsecuente, ante tal hecho, le recordé mis funciones y con
base en ello le sugeri que aclarara esas dudas con el médico especialista, fue asi que
solicité una reunidén con el médico cirujano de Josué, para dar lugar a respuestas que
favorecieran una buena toma de decisiones. Cabe sefialar que antes de ejecutar dicha
reunion, le solicité a Eugenia que me informara y especificara sus dudas para indagar el
origen de las mismas (miedos, creencias, conflictos internos, etcétera). Teniendo en
cuenta un panorama general de la situacion, ayudé a Eugenia a construir un esquema
provisional y secuencial de los temas a abordar, con el objetivo de evitar la omision de

alguna duda importante durante la reunién con el médico.

Al llegar a la consulta, Eugenia me solicitdé quedarme con ella durante la reunién,
asi que mi papel de facilitadora adquirié un rumbo de mediacion al volver a presentar el
caso al médico tratante y otorgarle la palabra a Eugenia. Como primer punto e insistiendo
con su primer reaccion ante el dictamen quirtrgico, la madre pregunt6 por otra opcion de
tratamiento menos radical, pero ante la negativa del médico, la madre optd por generar
otro tipo de preguntas encaminadas a conocer el esquema quimioterapéutico y el

abordaje oncoldgico, posteriormente hubo silencio en el consultorio y rescaté una de las
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inquietudes mas persistentes en Eugenia, y que al momento del careo con el médico ella
olvido.

Con ansiedad Eugenia disfrazé su pregunta para aliviar el dolor que produciria la
respuesta. “Doctor, ¢El cancer es curable?” la pregunta ambigua no trataba de
responder el conjunto universo del cancer como enfermedad, trataba (a modo de
confirmar lo que ella ya sospechaba) de saber si Josué se curaria.

¢ Qué pas6?, ¢Cual fue la respuesta a la pregunta ambigua?, ¢(Coémo fue el
manejo del médico en ese momento? La respuesta del médico fue: “Si, se cura. Es mas
puede preguntarle a Liza y vera que es posible” (sic.). Inmediatamente entendi el
trasfondo de la pregunta y redirigi el curso del didlogo. Fui clara y muy honesta sin
pretender ser fria e indiferente. Aclaré que el cancer no es una enfermedad que se cure,

s6lo se controla, el médico confirmé mi respuesta y agregd que puede haber mejoria.

Una vez mas Eugenia quedd expectante y sin mas rodeos volvié a preguntar: “y
Josué, ¢se curara?” (Eugenia no habia podido elaborar esta pregunta por el temor de
escuchar la respuesta que ya conocia). En esta ocasion la respuesta cambié: “No”, dijo
el médico y agregd que el procedimiento de desarticulacion sélo era paliativo, para
disminuir el dolor. Entonces, Eugenia agregd otra pregunta de igual importancia:
“; Cudnto tiempo?”, a lo que el médico no asegurd nada, pero dio un aproximado de 4 a
6 meses de vida.

Todo esto desembocd en silencio, en llanto y en la rapida huida de Eugenia del

consultorio.

La pregunta fue clave, ancl6 su idea a lo real y no a la fantasia, movi6 estructuras
y propicié que Eugenia escuchara a Josué, quien se volvié a negar a la cirugia. Al dia
siguiente se tomo la decisién final, los acompafié en los Ultimos arreglos para el alta
voluntaria y la interconsulta a medicina del dolor, finalmente ambos se despidieron de mi

con la promesa de que si Dios les daba un milagro, regresarian caminando a buscarme.

Luego de recibir el primer dictamen de cirugia (amputacion de miembro
pélvico izquierdo), Josué y su madre abandonaron el plan de tratamiento, evitando
toda comunicacién con el personal del hospital que intentaba localizarlos. Durante
el tratamiento, la relacibn médico-paciente fue complicada, los cuidadores

primarios (la madre y el padre de Josué) no confiaban en las indicaciones de los

100



médicos, asociaban la ansiedad y dolor de Josué con todos los procedimientos
qgue se le realizaron, ademas tuvieron la experiencia de que en una ocasion el
equipo médico de urgencias diagnosticO a Josué una neutropenia con foco
gastrico cuyo manejo requeria una pronta cirugia, misma que a pesar de haberse
realizado y al no ser productiva, fue catalogada por los médicos como innecesaria,
sin mencionar que fue dolorosa, incomoda y traumética para Josué y sus

cuidadores.

La comunicacion entre el personal médico y los padres era escasa. Luego
de su ingreso al hospital y las primeras consultas, las reuniones con los médicos
eran simples y fugaces. Los informes dirigidos a los padres tendian a resaltar los
beneficios de las intervenciones y solicitar su consentimiento, mientras que para
Josué se encaminaban a tratar de convencerlo para que se dejara canalizar,
intervenir u hospitalizar. Después de su Ultima experiencia en la sala de urgencias
y tras el dictamen de amputacion, las actitudes de los cuidadores y de Josue,
hacia el manejo médico, cambiaron de tal modo que, sin notificar su alta
voluntaria, dejaron de acudir a los llamados de oncologia y trabajo social para la
aplicacion de quimioterapias, faltando también a la fecha programada por

ortopedia para la intervencion quirargica.

Por seis meses no hubo noticias de Josué en el hospital, hasta lunes 31 de
marzo de 2014, momento en el cual la masa tumoral se mostraba visible, turgente
y proxima a traspasar la piel del area femoral. El abandono tajante al tratamiento
afecto el prondstico de Josué, sin mencionar que originé multiples complicaciones,
siendo las mas evidentes el dolor y la inmovilidad; la falta de informacién y
conocimiento del tema influyd para que la decision de abandono al tratamiento
fuera abrupta, la experiencia con el dolor, el impacto visual de tumor y los
recientes decesos de los familiares de la madre, orillaron a los participantes a
regresar al hospital, en esa ocasién con la disposicion de escuchar, una vez mas,

la propuesta de intervencion.

En la ultima hospitalizaciéon de Josué, la familia tuvo la oportunidad de

confrontarse abiertamente con sus fantasias y su temor a la pérdida. En esos
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momentos requirieron ser escuchados y de escuchar el resonar de sus vocesy las
respuestas a inquietudes que habian guardado por mucho tiempo, a partir de ello
madre e hijo fueron capaces de tomar una decision definitiva (alta voluntaria), esta
vez con certezas sobre el futuro (el deterioro de Josué, la pérdida paulatina de las
funciones, los posibles desenlaces y la continuacion de un proceso de pérdida, el
duelo anticipado) y un esquema paliativo para atender el dolor.

Esta vifieta permite ver el interjuego que se da entre el médico y los
participantes, mediado por el recurso de la promesa de curacion. En esta dinamica
se permean las necesidades de las dos partes, permitiendo reconocer que su
gestion parte de los deseos del médico, sus desarrollos dependen de los
receptores (paciente y su familia), poniendo de manifiesto fantasias que se ponen

aprueba con el acontecer diario en el hospital.
5. 2. 3. TRANSFERENCIA

El vinculo es un fendmeno indispensable en la vida de todo sujeto. En
psicoandlisis, el vinculo entre el paciente y el analista se crea a partir del
encuentro de sus dos historias, encuentro Unico e irrepetible en el que existe una
amplia disponibilidad de escucha y en el que el analista formula una nueva vision
universal de la realidad del consultante, a partir de la cual afianza o cuestiona su
practica y sus teorias (Hornstein, 2000). En este sentido, se comprende que el

vinculo se desarrolla por medio de la transferencia y contratransferencia.

La transferencia es una herramienta que permite al analista acceder al
espacio y deseo inconsciente del paciente, extender el terreno en el que se
sostendra el desarrollo de la demanda es su funcién. Sin embargo, en el campo
hospitalario, las demandas dirigidas a los sujetos del supuesto saber, no se emiten
en un espacio de andlisis y tampoco tienen esa finalidad. En este sentido, la
transferencia permite que el psicélogo pueda identificar y mediar la demanda del
paciente con su contexto, ayudarlo a construir y facilitar los espacios en los que se
pueda reconocer, expresar y opinar sobre lo que necesita y desea, en

consecuencia puede favorecer la adherencia a los tratamientos médicos, a la
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creacion de espacios psicoeducativos y psicoprofilacticos, incluso es guia en el

acompafnamiento del paciente.

La clinica pediatrica incluye la vinculacion con los padres o cuidadores
primarios del paciente menor de edad, por lo que la experiencia de la transferencia
involucra tres actores: el psicélogo, el paciente y sus cuidadores. Asi mismo, sus
desafios constan en lograr que el paciente pueda salir de cierta trama de engafos
maquilados y dispuestos por su contexto social (Mannoni, 1976), mediando entre
el deseo de los padres, las exigencias institucionales, las convocatorias (el deber
ser) de los médicos, los miedos, angustias y represiones que contribuyen al
acallamiento del paciente, al olvido de su lugar como sujeto autbnomo y de su
deseo.

DEL VINCULO A LA CONSTRUCCION DE SENTIDO

Axel es un nifio de 7 afios de edad, creativo (su mayor virtud), inquieto y muy inteligente.
Durante afios, Axel ha estado en contacto cercano con el hospital. Su primer diagndstico:
retinoblastoma bilateral, cuyas secuelas sélo le permitieron conservar la funcion de un ojo.
Mas tarde, al inicio de su vida escolar, le diagnosticaron osteosarcoma de fémur derecho
con metastasis en pulmoén, mismo que derivd en la desarticulacion del miembro,

toracotomia bilateral y actualmente en recidiva por la presencia de nédulos en pulmén.

Las circunstancias en las que Axel se ha desenvuelto como sujeto han sido, en la
mayor parte de su vida, adversas. Esta situacion ha influido en las percepciones que tiene

del mundo y en las formas de vincularse con su entorno.

Las intervenciones psicologicas con Axel fueron, en un principio, complejas. En
cada sesion, realizada en las salas de hospitalizacion, Axel manifestaba su inconformidad
(gesticulaba rasgos de enojo: fruncia el cefio, bajaba la cabeza, subia la mirada, apretaba
y contraia los labios y cruzaba los brazos) con mi presencia, mas adn si me acercaba a su
madre para dialogar. Como estrategia de acercamiento busqué realizar lo opuesto a lo
gue él pensaba que haria, es decir: al llegar a sala procuraba no invadir su espacio vital,
buscaba que cada rapport fuera diferente e intentaba hacer que mi presencia y los objetos
gue llevaba conmigo fueran deseables para él. También no hacia caso a sus ademanes

en los primeros minutos de mi entrada a sala, por lo que evitaba preguntar: “;Por qué
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estas enojado?” y mas bien proponia una actividad lidica atractiva a la que, poco a poco,

él buscara integrarse.

Mi presencia durante la segunda mitad de su tratamiento del osteosarcoma, fue
constante y le aseguraba un espacio de juego (este espacio, Axel lo identificaba en el
consultorio de psicologia y en cualquier sala de hospitalizaciéon en la que yo estuviera
presente) soOlo para él, en dénde le daba escucha a sus inquietudes, miedos,
preocupaciones y conflictos, ademas de permitirle trabajar con ellos y buscar soluciones.

El fendbmeno transferencial (fluctuante entre negativo, ambivalente vy
posteriormente positivo), permiti6 que Axel (en momentos en los que el tratamiento
médico se volvia mas invasivo, prolongado o tenso) percibiera un espacio de reflexion,
trabajo y contencion (a veces solo requeria hacer catarsis y mi presencia le permitia

proyectar y trabajar sobre su propio malestar).

Durante las primeras intervenciones con Axel (en hospitalizacién), él era un nifio
gue poco verbalizaba sus sentimientos; rechazaba toda interaccién que no fuera la de sus
cuidadores; le pegaba a su madre, insultaba, gritaba y agredia a otros, lo que generaba el
disgusto en Yadira (su madre), quién en un intento de eliminar esta conducta y disminuir
la mirada social que ella percibia de los otros padres y del personal de salud, reprendia a
Axel y lo privaba de sus juguetes y mas importante adn (intencionalmente) de su mirada,
contacto y muestras de afecto. Ante tal dinamica, no era de extrafiar que Axel buscara
constantemente el contacto con su madre. Cuando encontraba respuesta de ella, trataba
de ajustarse a lo que él pensaba que ella queria de él, adoptando sus gestos, su
cansancio y su misma depresién; buscaba estructurarse, verse reflejado en ella, pero para
la madre era dificil escucharlo, tratarlo, incluso generarse expectativas de curacion,

situacion que desembocaba en constantes crisis.

En Yadhira, la transferencia positiva hacia mi persona, le permiti6 expresar sus
fantasias, deseos y culpas, asi mismo pudo comenzar a diferenciarse de su hijo y dar
transito a sus emociones, responsabilizdndose de ella y ensayando la separacion, es
decir, dandole oportunidad a Axel de constituirse como un sujeto diferente a ella. Todo
esto fue un proceso paulatino, no lineal, con retrocesos, en donde existieron diversos

obstaculos y un amplio trabajo intersubijetivo.
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Por su parte, Axel encontr6 en aquel sujeto de la bata blanca (psicéloga), una
persona que le proporcionaba escucha. El proceso transferencial (puesto a prueba en las
intervenciones con juego) contribuyd a que el paciente posibilitara nuevas formas de
expresion para darse a entender con los otros (incluyendo a su madre), por lo que su
conducta y sus formas de interaccion cambiaron en algunos contextos sociales, se volvié
mas consciente de sus emociones y de las sensaciones que éstas producian en su
cuerpo, comenzé el camino hacia la reconstruccion de sentido sobre las intervenciones
médicas, permitiéndose conocer su funcion aunque seguia generando conductas
defensivas basado en las reacciones de su madre ante los informes, procedimientos y

dictamenes médicos.

5. 3. NUEVAS FORMAS DE ABORDAR LA SOCIALIZACION

El objetivo del tercer rubro narrativo es exponer dos fenomenos que emergen de
las formas de vinculacion de los participantes con los otros, mismos por los que

transitan fantasias, envidia, temores, frustraciones, dolor y miedo.
5. 3. 1. EXPECTATIVAS HACIA EL TRATAMIENTO MEDICO

El encuentro y el didlogo entre pacientes pueden generar lazos de seguridad y
apoyo entre ellos y sus familias, lo cual es benéfico para todos los involucrados ya
sea para favorecer el curso de un tratamiento, para brindar contencién en

momentos criticos, para ayudar a elaborar y resolver dudas simples, etcétera.

La interaccion entre pacientes, que poseen un mismo o similar diagnostico
(independientemente de la afinidad o rechazo entre los pacientes y sus familias),
trae consigo un fendémeno que contribuye a la elaboracion de expectativas sobre el
tratamiento, esto se debe a que al frecuentarse (pacientes y sus respectivas
familias) surge un mutuo interés de conocer las condiciones que aquejan al otro y
con ello suelen comparar y evaluar de su propia condicion (avances, retrocesos,
mejoria, etcétera), esto da un punto de partida para considerar posibles
escenarios de recuperacion, vigilancia, recidiva y/o su muerte. El tener de
referencia a otro, expuesto a las mismas condiciones, permite a los participantes
realizar conjeturas sobre el desenlace de su tratamiento y desarrollo futuro en

diversas areas.
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Las expectativas parten del deseo del sujeto, son producto de las fantasias
inconscientes vinculadas con la realidad externa, sus cualidades varian de sujeto
en sujeto y de la acciébn que ejercen sus componentes entre ellos. Las
expectativas hacia el tratamiento médico poseen una fuerte influencia en la
supervivencia del paciente, pero también pueden ser un conducto hacia la envidia
y la frustracién cuando no compaginan con la verdadera realidad externa o con las

expectativas de los familiares.

La envidia surge cuando el paciente compara su condicion con la de otro
paciente que puede o0 no tener un progreso favorable (esto depende de las
interpretaciones que el primer paciente hace sobre el estado de salud de su
comparfiero) y percibe que, en relacion al otro, los avances en su tratamiento no
han sido tan significativos (o en su defecto ha tenido retrocesos), esto produce
frustracion por el incumplimiento de sus expectativas y puede conducir a estados
de desesperanza que a su vez influyen en el incremento de la percepcion del
dolor, ocasionando un bloqueo inconsciente en el paciente y su tratamiento que

puede llevar a otro tipo de afecciones psicosomaticas y dafios a su organismo.
CHAPARRA

Cecilia y José ingresaron al hospital la misma semana, ambos referian un cuadro clinico
similar (inflamacion de la zona afectada y dolor que incrementaba en la noche y no cedia
con manejo farmacoldgico), la sospecha diagnostica (dados los estudios previos de
imagen) era osteosarcoma para ambos casos. En la adolescente a nivel de fémur distal

derecho, en el nifio a nivel de hiumero proximal izquierdo.

El proceso diagnéstico y el tratamiento inicial se llevaron a la par y como era de
esperarse, tras las coincidencias entre los ingresos hospitalarios y las citas de consulta
externa en los servicios de oncologia y ortopedia, ambos se conocieron (al igual que sus
madres) y compartieron sus experiencias respecto a su trayectoria en el hospital, se
pasaban tips, recomendaciones y se animaban el uno al otro para continuar con el

tratamiento.

A pesar de la diferencia de edades, Cecilia (16 afios) y José (6 afios), lograron

establecer una relaciobn cercana y de compafierismo. Para Cecilia, el contacto que
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mantenia con José le asemejaba al que tenia con Leo (su sobrino con quién vivia) de tal

modo que ella transferia a José, los mismos sentimientos que tenia hacia Leo.

Entre una de sus diversas platicas, José diferenci6 a Ceci de entre todo su
ambiente vincular y le asign6 el nombre de: “Chaparra”, nombre que entreteje su historia

y su encuentro. Asi mismo, Ceci se autonombraba “Chaparra” (s6lo con José).

Luego de algunos meses de tratamiento quimioterapéutico, llegé para ambos el
momento del tratamiento quirtrgico. Dadas sus condiciones generales y su respuesta al
tratamiento quimioterapéutico, ambos fueron candidatos a cirugia de salvamento, por lo
que una vez mas los tiempos de intervencion fueron casi paralelos (en una semana

operaron a Ceciy a la siguiente a José).

Cuando a José lo dieron de alta de la hospitalizacion (dos dias después de su
cirugia), Ceci ya contaba con mas de una semana en observacion debido a la presencia
de dolor de dificil control, situacion que le impedia regresar a su casa. El enojo de Ceci
fue evidente, pues planteaba y no lograba explicarse: ¢Como era que José se habia
recuperado con mayor prontitud que ella?, ¢Cémo era posible que él no presentara la
misma intensidad de dolor que ella?, ¢Por qué el trato que le daban los médicos a él y su
familia era diferente al que le daban a ella?, etcétera. La constante comparacion que
hacia de su cirugia y recuperacion con la de José, aunado a la prolongacién de la
estancia hospitalaria, el quiebre de sus expectativas sobre la cirugia, su preocupacion por
la apariencia fisica, inmovilidad y su desesperanza, incrementd su estado de ansiedad,
alerta e hipervigilancia (a la conducta de los otros y del personal de salud), esto ocasioné

gue el dolor, originado por la cirugia, se extendiera por mas tiempo del considerable.

El malestar psiquico de Ceci tuvo efectos a nivel organico: dolor intenso y de dificil
control. Asimismo el dolor retroalimentaba su estado emocional y a su vez producia
estragos somaticos. De esta forma, Ceci permanecié hospitalizada poco mas de un mes,
durante ese tiempo tuvo una infeccion en la zona de la intervencion, por lo que los
médicos le realizaron un lavado quirdrgico. Posteriormente, cuando ortopedia comenzaba
a considerar su alta, presentd fiebre y neutropenia, situacion que la llevé a la zona de
choque en el servicio de urgencias. Cuando lograron estabilizarla subi6é a la sala de
oncologia y como el cuadro sintomatoldgico de la infeccion persistia, ortopedia sugirié un
segundo lavado quirdrgico, sin embargo, no fue necesario pues le cambiaron el esquema

de antibiéticos, mismos que le provocaron una reaccion alérgica de dificil control.
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Desde el diagnéstico, los pacientes crean sus propias expectativas respecto
al tratamiento, elaboran fantasias sobre su cuerpo, su funcién, la totalidad, el amor
de sus padres, muerte, aniquilacion, etcétera. La cura es un supuesto que
instintivamente se crea para evitar un desastre psiquico mayor (el sujeto es
incapaz de pensar su propia muerte) por lo que la expectativa de cura es una
defensa y le permite al paciente prescindir de su realidad externa para palear el
guebrantamiento interno que vive o viceversa, puede actuar como defensa frente a
la realidad interna (Segal, 1977). Lo importante de la expectativa de cura es la
naturaleza de la fantasia y su relaciéon con la realidad, mientras exista una
constante transformacién de la expectativa y se encuentre en equilibrio con la
realidad, sus efectos pueden ser favorables y la frustracibn menos nociva para el

paciente.

El vinculo entre pacientes puede ayudar a los participantes a construir un
panorama realista sobre la enfermedad y los efectos del tratamiento. Sin embargo,
la tendencia de la subjetividad a transformar todo a su experiencia, marca la
diferencia entre cada persona, las pautas de interaccion, las formas de

afrontamiento, las respuestas y las tomas de decisiones.
5. 3. 2. AMENAZA DE MUERTE

Aunque impensable para cada sujeto y, paraddjicamente, indispensable para la
vida, la muerte es la Unica certeza verdadera, a la cual todo ser humano rehuye
consciente e inconscientemente. La percepcion de amenaza de muerte es un
fendmeno comun en la vida de todo ser humano; en la infancia, por ejemplo, ésta
percepcion esta representada por el miedo al infanticidio, es decir, a ser aniquilado
por los padres o cuidadores, para ello la funcion de las fantasias, en esta etapa de

la vida, consta en defender al sujeto de ese tipo de miedos (Bloch, 1985).

El anuncio implicito de la muerte dado por el diagndstico oncoldgico,
advierte al sujeto sobre las pérdidas que se avecinan, la amenaza a su integridad

corporal y emocional.
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Los cambios abruptos sobre el esquema corporal de los pacientes con
diagnosticos de sarcomas de hueso, son pérdidas tangibles y muertes parciales,
en adicién a ello, procesos como la toma de biopsia, las aplicaciones de
quimioterapia en hospitalizacion y la inmovilizacion del miembro afectado, acercan
al paciente a la experiencia de muerte, ocasionando que de forma prematura se
genere una conceptualizacion mas madura de ella. Transitando por la experiencia
de agresividad muscular y afectiva, producida por la inmovilizacion prolongada que
exige y ocasiona el tratamiento (Dolto, 1986b), la consciencia de muerte del
paciente pediatrico, evoluciona hasta concebirla como un hecho irreversible que
implica la finitud del ser y se exterioriza en formas como dormir demasiado,
tendencia a aislarse y obsesiones destinadas a la limpieza, caracteristicas que son
comunes en la edad adulta (Robles et al., 1982 citado por Estrada y Valencia,
1990, p. 35).

La amenaza de muerte desencadena en los pacientes temores y fantasias
de ser atacados, mutilados o privados de partes valiosas (Cervantes, 1963 citado
por Estrada y Valencia, 1990, p. 36), lo cual también se ve alimentado por la falta
de informacion médica apropiada para el paciente y sus cuidadores (Die, 2003),
estas configuraciones crean angustia persecutoria y regresiones yoicas Yy

libidinales.

Para muchos pacientes, sus temores y fantasias de mutilaciébn convergen
con la realidad del tratamiento, una dura confrontacién que pone a prueba todos
SuUS recursos para mantener de pie su cuerpo simbolico, su imagen, su esencia.
Franco (2008), sugiere que “mientras mas radical sea una cirugia, mas intensas
resultaran las fantasias” (p. 106), la cuales suelen ser de dos tipos: de castracion y
de muerte, es por ello que el proceso quirdrgico de desarticulacion o amputacion
es la fase mas significativa y dolorosa del tratamiento; con la pieza no solo se va
una extremidad (brazo, mano o pierna y pie) y/o se pierde una funcién (caminar,
escribir, etcétera) pues “los dérganos [y todas las partes del cuerpo] estan
encargados de significaciones mas alla de sus funciones naturales y practicas”
(Flores, 2012, p.47).
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Un ejemplo de lo anterior puede ser observado en sesiones en las que se
exploraron los significados que los pacientes le dan a su enfermedad, en donde
ademas de sefialar la extremidad afectada o tumor, los ligaron con una parte de su
historia (presente o pasado), a veces nombrando a la masa tumoral: “Timmy”
(Lupita, 15 afos, osteosarcoma en tibia proximal derecha, antes de la cirugia de
amputacién. En diferentes sesiones con la paciente y su mismo padre, sefialaron
gue Lupita habia nombrado a su tumor, de hecho el padre referia que le hablaba
como a un amigo); a veces reconociendo al tumor como una parte de él
(Benjamin, 16 afos, osteosarcoma en fémur proximal derecho. La sesion fue
durante su primera quimioterapia adyuvante, contaba su experiencia con la
enfermedad y su reciente cirugia de salvamento. En su relato mencioné que
después de la cirugia le pregunté a su meédico si podia conservar el hueso con el
tumor extirpado, argumentando que queria conservarlo; decia que su cuerpo
habia producido el tumor, por lo tanto, al igual que su hueso, también era parte de
el); a veces asociandolo con la sensacion que produce un vinculo significativo
(Alberto, 11 afios, osteosarcoma en tibia proximal derecha. En aquella sesion
menciono que su madre era todo lo que le producia dolor y malestar en la vida, -
A qué te refieres?- pregunté, él contesto: “A todo, a mi pierna, no funciona”,
afirmando que su pierna, la que le ocasionaba dolor, era su madre. Cabe sefialar
gue en la historia de Alberto, su madre fue una figura ausente durante su infancia,
regreso intermitentemente a él cuando le diagnosticaron el sarcoma en hueso, las
muestras de afecto entre ellos eran ambivalentes, podian expresar ampliamente
su amor con besos y abrazos o manifestar su odio con gritos o llanto y en muchas
ocasiones Alberto solicitdé al personal de salud y familiares que sacaran a su
madre de la salas de hospitalizacion, exigiendo que no la dejaran entrar y en su

lugar fuera su abuelita a cuidarlo).

El ajuste que hace cada paciente a su imagen corporal depende en gran
parte de las relaciones que guarda con su entorno, particularmente con sus
padres; la manera en como sostengan y miren al paciente luego de la cirugia dara

la pauta para conservar su imagen o modificarla de acuerdo a las nuevas
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exigencias que representa para el grupo familiar la amputacion o la

desarticulacion.
LA VIDA ES SUENO. Y LOS SUENOS, SUENOS SON?!8

Lunes 20 de enero 2014

El 20 de diciembre de 2013, Lupita presenté a consulta de pisquiatria. EI motivo de
consulta que manifestaron los padres para la atencion psiquiatrica, fue que durante la
noche, Lupita habia referido ver y escuchar personajes de anime en su casa (sin

presencia de un estimulo real).

Ese mismo dia los atendi6 un médico residente de psiquiatria, quien les
recomendd quitar del plan de tratamiento farmacoldgico la amitriptilina (de un esquema
combinado con clonazepam y tradol para el manejo del dolor y miembro fantasma) y
comenzar a administrar risperidona. Luego de esta consulta, los padres acudieron al
servicio de medicina del dolor para cotejar e informar sobre los cambios del tratamiento al
Dr. Juan Carlos (médico adscrito de medicina del dolor). EI médico indicé que la
risperidona es un medicamento mas agresivo y con efectos de sedacién mas evidentes, a
lo que sugirié soélo retirar la amitriptilina, pues el medicamento puede ocasionar psicosis

como efecto secundario y esto pudo haber sido la causa de la sintomatologia.

Actualmente, las alucinaciones han disminuido, sélo se presentan (refieren los
padres de Lupita) en las noches, combinadas con intervalos de suefio y vigilia en donde
se observa confusion en cada despertar (porque escucha voces). Desde hace 4 dias ya

no tiene alucinaciones visuales pero persisten las auditivas.

Lupita, es una adolescente de 16 afios de edad, creativa, impulsiva, espontanea,
artistica, con rasgos de personalidad histriénica. Sus intereses se dirigen a la busqueda
de espacios que procuran su creatividad; le gustan los animes japoneses, incluso ella ha
realizado algunas historietas, también le gusta leer y escribir historias fantasticas, ha

pensado estudiar letras o gastronomia.

La primera hospitalizacién de Lupita fue un evento muy impactante para ella, pues

antes de ese evento nunca lo habia requerido (de hecho los padres refieren que de sus

18 Referencia a la obra de Calderdn de la Barca: La vida es suefio. Ver fragmento en Anexo 3.
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hijos, Lupita habia sido la “mds sana”). La confirmacion del diagnéstico la alter6 a tal

punto que requirié intervencion psicoloégica inmediata, de la cual partié el seguimiento.

Durante sus hospitalizaciones (para la administracién de las quimioterapias),
Lupita tendia a dormir y sélo despertar cuando los efectos de los medicamentos la hacian
vomitar, ella argumentaba que dormir le ayudaba a pensar que no estaba ahi. Hacia uso
de este recurso solo en las hospitalizaciones. En casa, la situaciébn cambiaba pues
comenzO6 un proyecto basado en el arte para poder expresar sus emociones, se trataba

de un anime sobre un nifio huérfano y sus aventuras tras la pérdida de sus padres.

Dormir, era la forma en la que Lupita enfrentaba su realidad, le permitia no pensar
en el dolor, ni en los elementos que le desagradaban del hospital. A través de suefio daba
a entender su estado emocional a los otros y representaba su percepcién de la amenaza
de muerte.

Cuando el tratamiento avanzoé, el contexto de Lupita le demandé mas que solo
permanecer dormida, le demandé luchar y permanecer con vida (sus padres eran muy
directos y enfaticos en esto ultimo). El conjunto de eventos (la amputacion, las
toracotomias y el enfrentamiento con la muerte) fueron los detonantes que impulsaron a
Lupita a deslindarse de su realidad. Su cuerpo habia sufrido cambios, mutilaciones,
vencimiento, habia sido agredido y sometido a las intenciones de los otros por preservar
su vida a costa de todo (de su dolor, de su tristeza, de sus pérdidas, de sus duelos), lo
Unico que le quedaba era seguir viviendo, pero ya no en el plano real, en donde
verdaderamente sufria.

Ante todo, la mirada del padre sugeria que no era una opcién que su hija fuera un
recuerdo, “un retrato pegado a la pared” (sic.), pues vale mas “ser” que ‘faltar”.
Pareciera pues que su vida trataba de cumplir con los deseos de sus padres, un estado
en el que se vive y se es para el otro y no para sus propios fines. La imagen de
indefension de Lupita deja ver vencimiento y fatiga. El recurso que Lupita ha explotado
(mediante su evasion de la realidad), carece de sentido para el mundo que la observa,
pero para ella éste es el mejor recurso que tiene para hacer frente a la demanda impuesta
por sus padres de permanecer con vida. Ahora su cuerpo es indiferenciado (para ella), y

es capaz de crear su mundo, y de vivir asi una vida alterna.
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Winnicott (1971), refiere que el fantaseo es un fendmeno aislado, que
absorbe energia y que no contribuye al sofiar ni al vivir. Cuando la fantasia
prevalece por encima de la realidad, obstaculiza la accién, la vida, el sofiar y la
realidad psiquica personal.

En el caso de Lupita, la amenaza de muerte y los deseos de sus padres se
volvieron mas soportables en medida de que su fantasia prevalecié sobre su
entorno real. Aunque pareciera mas un bloqueo que una forma de vida, su
respuesta satisfizo, parcialmente, el deseo de los padres y los prepard para
plantearse un mundo sin ella, abriendo terreno a escuchar lo que Lupita queria
manifestar en ese momento, que era dejar el tratamiento y disculparse con ellos

por dejarse morir.
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CONCLUSIONES

Los sarcomas de hueso tienen un pronéstico desfavorable, son tumores agresivos
cuyo tratamiento se constituye de intervenciones violentas, invasivas y dolorosas,
mismas que no aseguran la sobrevivencia del paciente. Su diagndstico, a
diferencia de otros tipos de céancer, no suele ser oportuno ya que la enfermedad
tiene un caracter impetuoso, se desarrolla en silencio y sus primeras
manifestaciones suelen confundirse con traumatismos u otros padecimientos. El
compromiso de la vida y la integridad de los pacientes dependen del tiempo que
tardan en presentarse los primeros sintomas, los cuidados y decisiones de los
tutores, la pericia de los médicos tratantes, la realizacion de estudios y la

cooperacion de los pacientes durante el protocolo diagnéstico y el tratamiento.

Dada su naturaleza, el concepto de cura para estos sarcomas pareciera
ser una ilusion, la remision de la enfermedad es una condicién relativa que, al
cabo de algun tiempo (semanas, meses, afos), se diluye con el diagnéstico de
recidivas en otros huesos u o6rganos, por ello la revision y control médico
constante de los pacientes, es fundamental para prevenir complicaciones que
afecten aun mas su organismo, al respecto las acciones a tomar sirven para
prolongar la vida o iniciar los cuidados paliativos. Las causas de muerte son
secundarias a la masa tumoral, relacionadas a la disfuncion de algun sistema vital
(frecuentemente respiratorio 0 inmunologico). Las pérdidas del cuerpo, junto con
sus significaciones son elementos que desgastan y producen la mayor parte de las
afectaciones psiquicas de los participantes, las continuas transformaciones

anteceden a la muerte, abriendo paso a la elaboracién del duelo.

Cada paciente y su familia, tras el diagndstico y en funcién de su contexto
social, construyen su devenir y el de la enfermedad, cada inicio y fin de un
tratamiento lleva consigo el conjunto exacto de decisiones que se toman, la
subjetividad de los participantes y el funcionamiento de los organismos, todos
diferentes y Unicos. Las prioridades y necesidades que se manifiestan en cada

participante son distintas, sin embargo, los protocolos de atencion médica para
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sarcomas de hueso impactan de manera tipica en los participantes, de modo que

es posible identificar una relacion entre el cuerpo, la enfermedad y los sujetos.

En dichos términos, las necesidades de atenciéon psicolégica para esta
poblacion guardan relacién con las implicaciones de cada fase del tratamiento, de
ahi la importancia de conocer las enfermedades, sus sintomas, los procedimientos
del diagnéstico y tratamiento, incluyendo los quimioterapéuticos, sus efectos
secundarios, las diferentes reacciones organicas y en el estado de animo que
pueden producir, para después facilitar su diferenciacién y especificidad que
depende de los rasgos de personalidad de los pacientes y sus familiares, sus
recursos internos y externos, sus antecedes, la forma en como cada familia
afronta la situacion, el reconocimiento de sus fantasias, el entramado familiar y

muchos otros factores que inevitablemente trastocan la vida de los pacientes.

El estudio del vinculo y la interaccion entre los participantes y su entorno
permiten identificar las fuentes de conflicto y sufrimiento para cada uno. A grandes
rasgos, dentro del nucleo familiar, las necesidades de atencién psicologica se
dirigen a ajustar patrones de regulaciéon y funcionamiento interno (como sujetos y
como grupo); elementos como la culpa, el agotamiento, el autocontrol y la
ansiedad son temas que sobresalen en la consulta, dada la influencia que ejercen
en momentos criticos y en la toma de decisiones, sin omitir la influencia que
ejercen en el sostén de los pacientes, es por ello que la intervencién clinica debe
considerar estos cuatro elementos para que las acciones de contencion y
acompafamiento permitan el ajuste de los participantes y favorezcan el paso a la
experiencia, la construccion de sentido y la re significacion de los procesos por los
cuales transitan, de esta manera el acallamiento del sufrimiento disminuye, se da
paso a la palabra y se valida a los sujetos, haciéndolos conscientes y
responsables del lugar en el que se posicionan y de las acciones que deciden
tomar, considerando siempre que posean la informacién médica necesaria para

evitar consecuencias que dafien al paciente.

La presencia de culpa en los participantes, orilla a que el tratamiento sea

dirigido en funcion de reparar el dafio que se piensa se hizo y que fue el origen de
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la situacion disruptiva. En el caso de los pacientes, la culpa se manifiesta con
pensamientos o creencias de castigo, es decir, el paciente suele asumir que él o
ella fue el causante de la enfermedad, misma que es percibida como un castigo
por su “mal comportamiento”, en este sentido la culpa atormenta al paciente y lo
predispone a auto responsabilizarse de las consecuencias de la enfermedad tanto

a nivel organico como familiar y social.

Respecto al agotamiento (el cual es inminente y se espera, en mayor
magnitud, durante las Ultimas quimioterapias adyuvantes), es un elemento central
durante el proceso de tratamiento, su aparicion puede ser paulatina en la medida
en que las responsabilidades y el cuidado del paciente sean distribuidas entre de
los integrantes del nucleo familiar, entre menos redes de apoyo social tenga la
familia o mayor dependencia a un solo integrante (por lo regular las madres), la
carga para el cuidador primario se vuelve mayor y esto puede atraer
consecuencias nocivas para los participantes. Sin embargo, las estrategias de
psicoeducacion pueden brindar herramientas de apoyo a los cuidadores y
permitirles prepararse y construir un plan de cuidados con una O6ptima
administracion de recursos, de tal modo es posible que se reduzca la

incertidumbre, la ansiedad y se retrase el agotamiento.

Del mismo modo, es indispensable generar espacios en los que los
participantes, de manera individual, puedan ver por si mismos y sus necesidades
(situaciéon que les permitira salir de su autocontrol rutinario y darse la oportunidad
de tener contacto su propia experiencia), fomentando elementos tanto para su
auto cuidado como para la simbolizacion de la enfermedad, lo cual permitira que
los participantes construyan creativamente respuestas de afrontamiento que les
sean favorables. En este sentido, se ha de considerar que: “El sujeto de la
creatividad aparece como conjunto de las funciones que configuran capacidades
transformadoras, conjunto de funciones y operaciones [...] que van construyendo
capacidades para regular una serie de equilibrios y movimientos [...]" (Fiorini,
1995, p.82), lo cual abrird paso a la resiliencia, es decir, a la organizacion del

discurso y su accion en funcién al dafo sufrido, fijando su potencialidad en el
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tiempo presente sin acallar la experiencia y sin resignarse a su condicion
(Rozenfeld, 2012).

La vinculacién es un elemento que va mas all4 de las dinAmicas familiares
de los distintos participantes, incluye la relacion con los otros, sus roles y la
influencia que guardan en la construccion de experiencias y subjetividad. En lo
particular, el personal de salud incide en el paciente como resultado de una serie
de encomiendas culturales y sociales en las cuales se les exigen brindar alivio y
curacion. El intercambio simbolico y la comunicacién entre el personal de salud y
los participantes constituye algunas de las bases de la interpretacion sobre la
situacion disruptiva, la enfermedad, sus causas, la culpa, pues coloca en el plano
de la realidad familiar una situacion que es lasciva y amenazante, asi mismo
vuelve al informante de “las malas noticias” el portador simbdlico del malestar, con
dicha carga el médico tratante y el personal involucrado, asumen la tarea de
procurar una mejor calidad de vida para el paciente, sin embargo, el contexto y la

socializacion hacen de ésta labor un proceso complejo.

La adherencia al tratamiento es uno de los objetivos que el personal de
salud pretende lograr con los participantes, pues se sabe que de ello depende el
devenir de la enfermedad. El logro de este objetivo depende en gran medida de la
comunicacion del médico con el paciente y sus cuidadores, entre mayor
asertividad, apertura y constancia haya en sus didlogos o intervenciones las
autorizaciones, aceptacion de las mismas, pero sobre todo el entendimiento de
las causas, los efectos y las propuestas de intervencién, seran una mejor

herramienta para valorar y atender las necesidades reales del paciente.

Las fallas en la comunicacion son comunes en toda interaccion humana, las
cargas de trabajo, el estrés, los problemas personales y otro tipo de condiciones
pueden contribuir a que el médico tratante no se encuentre en la completa
disposicion de comprender las particularidades de cada dinamica familiar y
adaptarse a sus necesidades de atencion e informacién, es por ello que el papel

del psicologo consiste en ser mediador de ambas partes (médico-paciente),
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procurando y facilitando la comunicacion entre ellos, con el conocimiento sobre el

uso de defensas y las condiciones que aquejan a cada uno.

Uno de los momentos en los que se sugiere que el psicélogo intervenga es
previo a la comunicacién de “malas noticias”, tanto con los médicos (para
prepararlos ante posibles reacciones de los participantes y sugerir un tipo de
abordaje) como con los cuidadores (para prepararlos al encuentro con el médico:
distinguir dudas, preocupaciones e identificar posibles elementos de conflicto y
ayudarlos a estructurar las preguntas que les faciliten el conocimiento que ellos
desean o requieren saber sobre los informes) de ser posible, también durante las

sesiones informativas.

Es comun observar que ante informes desfavorables, los cuidadores se
encuentren perceptivos a la conducta del médico, incluso la transferencia hacia
este puede desencadenar respuestas hostiles; cuando un cuidador responde
impulsivamente ante los informes médicos, y el médico responde de igual
manera, el psicélogo debera recordarle al médico (inmediatamente después del
encuentro), el contexto de ese paciente y su familia y hacerle ver el enganche
afectivo que tuvo ante la respuesta del cuidador y si, el médico asi lo desea, el
psicélogo puede sugerirle formas de trabajo para la comunicacion de malas
noticias, incluso puede realizar intervencidn en crisis, si es que el caso lo amerita.
Con los padres se debe trabajar con la emocion expresada al médico y con el
significado e interpretacion de los informes, procurando conocer o identificar el

trasfondo de su malestar, que por lo regular tiene sus bases en otros conflictos.

Sobre las expectativas hacia el tratamiento médico y percepciones de
amenaza de muerte, se debe tener conocimiento sobre las realidades de los
diagnosticos de cada paciente. Se sabe que el pronéstico para la vida es
desfavorable dependiendo de la estadificacion'® al momento del diagnéstico, las
respuestas de cada organismo al tratamiento y el deseo del paciente. Por lo tanto

el trabajo del psicélogo no busca perseguir la cura, la vida, la muerte o la

19 | a estadificacion se refiere a la valoracion del nivel de avance o desarrollo de una enfermedad
de acuerdo a un conjunto de criterios médicos.
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satisfaccion de los instintos. Cabe sefialar que la promesa de curacion es el
resultado de un intento desmedido por procurar la adherencia al tratamiento, su
elaboracion depende de las intenciones conscientes o inconscientes de quién la
construye, al respecto la labor del psicologo debe ser encaminada a reconocer las
fantasias y los temores, respecto al funcionamiento del tratamiento (de los
participantes y de los médicos). Ayudar a hacer conscientes estos elementos en
los médicos y en los participantes del tratamiento, permitira que ellos logren
diferenciar la realidad de sus propios deseos y fantasias, esto facilitara que las
acciones y decisiones sobre el tratamiento sean las mas acertadas para el
paciente.

Es importante mencionar que las expectativas hacia el tratamiento medico y
percepcion de amenaza de muerte parten del mundo interno y los vinculos
familiares, es decir: el malestar del nifio enfermo es un malestar colectivo, cuyas
bases se cimientan en la angustia parental, es asi que abordar el sintoma es
descubrir aquello que sirve para alimentar —0 en caso contrario, para calmar- la
ansiedad de los padres (Manonni, 1976), esto sirve para comprender que sus
manifestaciones van mas alla de lo que se observa a simple vista. Su atencion
debe ser continua y prudente, por lo que no se admiten intervenciones
precipitantes sobre estos elementos, se debe conocer al paciente y su familia
(intervenir con ellos si es posible) y tener un vinculo estable y seguro con ellos
para poder abordar fantasias, sentimientos, vulnerabilidades y fortalezas, de
manera que su construccidon es mas importante que sus manifestaciones. De
como se realicen las intervenciones dependera de la pericia, la experiencia, el

estilo y el compromiso de cada psicoélogo.

El vehiculo para la interaccién y la intervencion con los participantes es la
transferencia. Como parte de ésta experiencia, se debe considerar de manera muy
especial la funcion de la mirada frente al paciente, puesto que a partir de la mirada
“[...] se constituye y configura el cuerpo del sujeto en una imagen unificada y
precipitante del yo es asi que [..] el cuerpo se unifica y se sostiene

narcisisticamente [...]" (Flesler, 2011, p. 38). Esta funcidén es importante pues se
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ha de recordar, que ante las condiciones del tratamiento, el paciente es objeto de
abordajes quirdrgicos que impactan sobre su esquema corporal, asimismo su
defensa a la realidad (la enfermedad en general) busca el regreso al sostén de su

narcisismo primario, tratando de identificarse y sostenerse mediante la mirada.

La mirada (calida, tolerante y capaz de brindar soporte, seguridad y
reconocimiento) es una herramienta que permite la contencion del sujeto y al igual
que el juego permite “la restructuracién narcisista y la simbolizacién por medio de
la palabra”, de esta manera se posibilita al paciente a trabajar sobre “la integracion

(psiquica) de la enfermedad como parte de su historia” (Franco, 2008, p.108).

Toda intervencién psicoldgica requiere de compromiso. EI compromiso del
psicélogo es, en primer término, con €l mismo; debe estar preparado para abordar
temas que son capaces de desestructurar a cualquier sujeto (por lo que se
sugiere que éste se encuentre en terapia analitica y supervision), estar consciente
de sus propias capacidades y limitantes y nunca dejar de priorizar, ante todo, al
paciente. Debe estar consciente que su trabajo ird en busca de un encuentro y
gue en éste €l o ella se veran expuestos, como son, sin atenuantes y con todos los
fantasmas de sus historia, por lo que he aqui una advertencia: el psicologo no
debe de olvidar siempre volver a la vida (su vida) tras la jornada diaria. Debe
recordar que su labor, por mucho que lo exponga a la muerte, no coarta su propia
existencia. Volver a la vida evita la enajenacion y el mero asistencialismo, posturas

gue insensibilizan el trato y el vinculo.

Asi mismo debe procurar objetividad y una atencién especial para él,
depende de su bienestar fisico y mental para realizar un trabajo digno y
respetuoso. Consciente y responsable de lo anterior, el siguiente compromiso es
con el paciente, el menor que se descubre ante el psicélogo como lo que es, un
ser humano que siente, que sufre, que vive en su realidad externa sus fantasias
infantiles de aniquilacion y mutilacion, un sujeto que desea, capaz de expresarse y
reconocerse en el otro que le atiende, y a cambio es necesario que el profesional

le corresponda con la mirada, una mirada que le refleje lo que trae y comparte en
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el espacio de encuentro, lo que es y no otra cosa, solo asi se le reconocera su

oportunidad de redescubrir su cuerpo, sus vinculos y su yo.

Las intervenciones, en la mayor parte de los casos, consistiran en devolver
al paciente todo aquello que le deposita al psicélogo, procurando que el paciente
pueda encontrar su persona, pueda dejarse sentir y existir sin dejar de
relacionarse con los objetos, con los otros y consigo mismo; a través de estas
intervenciones, el paciente encontrara en el psicélogo una persona con la cual

podra retirarse para su relajamiento (Winnicott, 1971).

En sintesis, se concluye que las necesidades de atencidén psicolégica son
de escucha, acompafiamiento, comunicacion, contencion, orientacion, mediacion y

seguimiento.

Esta investigacion busca aportar un panorama tedrico y un acercamiento a
las realidades que se enfrentan los pacientes cuyos diagnosticos, tratamientos y
prondsticos son poco favorables para la estética, la funcion o la misma vida. El
testimonio del trabajo realizado permite abrir un panorama que poco se ha
estudiado, y aunque sus alcances quiza ya no sean posibles para muchos de los
pacientes que participaron en él, esta publicacion da vida a su sufrimiento, a su
experiencia, a su voz, esperando obtener la mirada y el interés de otros psicologos
para continuar esta labor que requiere abrirse caminos en la investigacion y en la

practica clinica en centros hospitalarios de especialidades médicas.

Finalmente, se propone esta reflexion: Antes de poder hablar hay que
escuchar. Solo ellos, los pacientes, saben lo que necesitan y pueden orientar al

psicélogo a lo que éste debe hacer por ellos. “Cuéntame, ¢ Qué puedo hacer por
ti?”.
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ALGOLOGIA:

AMPUTACION:

CANCER:

CIRUGIA CONSERVADORA:

CIRUGIA RADICAL:

DESARTICULACION:

ANEXO 1

GLOSARIO

Subespecialidad médica que se encarga
de tratar el dolor por medios farmacolégicos y
quirargicos.

Cirugia de corte o separacion permanente de un
miembro o una porcién del cuerpo.

Enfermedad neoplasica con transformacion de
las células, que proliferan de manera anormal e
incontrolada.

Cirugia en la que se reseca el tumor primario y
se procede con alguna de las técnicas
quirdrgicas para la preservacion del miembro, ya
sea colocando el mismo hueso del huésped, ya
tratado para eliminar las células neoplasicas; con
la reseccion del hueso dafiado y en su lugar
colocacion de endoprotesis (convencionales 0 no
convencionales), aloinjertos u otro tipo de
material quirargico que remplace al hueso
afectado.

Refiere al tipo de cirugia en donde se amerita un
corte o desarticulacion del miembro afectado.

Cirugia en la que se separan dos o mas huesos
articulados entre si. En este caso las piezas se
retiran enteras, sin corte.
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DIAFISIS:

MESENQUIMA:

METAFISIS:

METASTASIS:

ONCOLOGIA:;

ORTOPEDIA:

OSTEOIDE:

Tercio medio del hueso largo (fémur, tibia,
peroné, humero, cubito y radio) que contiene
médula ésea.

Tejido del organismo embrionario (primitivo), que
procede del mesodermo durante el desarrollo
embrionario. Su funcion es brindar soporte
estructural, defensa y proteccion al cuerpo,
ademas de ser un medio de intercambio y un sitio
de depdsito de grasa.

Zona de union entre diafisis y epifisis.

Es la propagacion de la neoplasia maligna
primaria por via sanguinea o linfatica a otros
organos Yy tejidos del cuerpo. En el caso de las
tumoraciones 0seas malignas los sitios en los
gue se presenta enfermedad metastasica con
mayor frecuencia en pulmones u otros huesos.

Subespecialidad médica que se encarga de tratar
enfermedades neoplasicas malignas.

Especialidad médica-quirdrgica que se encarga
de corregir o de evitar deformidades del cuerpo
humano. Asimismo atiende procesos de trauma
fisico y se encarga de la atencién de huesos y
vertebras.

Estructura semejante al hueso. Por patologia, es
un tejido que se forma alrededor de las
articulaciones o tumores, pero cuya configuracion
es mas débil que el hueso.
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QUIMIOTERAPIA:

QUIMIOTERAPIA
ADYUVANTE:

QUIMIOTERAPIA

NEOADYUVANTE:

Terapia quimica que consiste en el uso de
medicamentos capaces de inhibir los procesos
de proliferacion de células neoplasicas malignas,
ello mediante su accion sobre las distintas fases
del ciclo celular.

Tratamiento quimioterapéutico que se administra
posterior al tratamiento quirdrgico y su

funcion es de eliminacion de micrometastasis que
pudieron haberse esparcido durante el
diagnostico y la primera fase de manejo
oncologico.

Tratamiento quimioterapéutico que se administra
previo a la cirugia de reseccion del tumor
primario. Su funcion es la eliminacién de
micrometastasis, la destruccion de las células
malignas del tumor primario con el objetivo de
mejorar la respuesta histolégica preoperatoria.
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ANEXO 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION Y
USO DE INFORMACION CLINICA EN TRABAJO DE
INVESTIGACION

México, D. F. a de 2014

Por medio de la presente autorizo a Liza Guadalupe Dominguez Ramirez tenga acceso
y haga uso de la informacién relacionada al tratamiento hospitalario de mi hijo (a)

]

especificamente lo relacionado de la atencién psicolégica que se le brindé a él (ella), a mi

tamilia y a mi persona en el Hospital Infantil de México Federico Gémez. Entiendo que
dicha informacién se manejard de forma responsable y confidencial, y s6lo para fines del
trabajo de investigacién relacionado a la atencién psicolégica del paciente pedidtrico
diagnosticado con tumoracién 6sea maligna, registrado en la UNAM y supervisado por el
Lic. César Omar Ortiz Navarrete.

Se me ha explicado y entiendo que el procedimiento se trata de analizar el material
referente a la condicién clinica de mi hijo (a) y a la atencién recibida por el servicio de
Psicologia, para su posterior andlisis y vinculacién con el trabajo de investigacién
mencionado.

Asimismo, se hizo de conocimiento a mi hijo (a) sobre su participacién en dicho trabajo de
investigacién, en donde se considera material terapéutico de él (ella), de mi familia y mios
derivados de entrevistas, pruebas psicolégicas, trabajos de reflexién, intervenciones en
hospitalizacién y consulta externa, asi como emergentes en sesiones clinicas. Es de mi
conocimiento que sera utilizado edad, sexo y diagnéstico.

Entiendo las condiciones y objetivos del estudio que me hace saber la investigadora y
estoy satisfecho (a) con la informacién recibida, pues se me dio la oportunidad de
preguntar y resolver dudas. Comprendo y acepto el alcance de la participacién de mi hijo,
de mi familia y la mfa y autorizo de forma libre y sin coaccién, nuestra participacién en la
mencionada investigacion.

Firma
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ANEXO 3

DIBUJO DE LA FIGURA HUMANA DE JANET

Figura 2. DFH de Janet, elaborado durante su tercera hospitalizacién por
administracién de quimioterapia neoadyuvante.

Figura 2. El dibujo se realiza a la extrema izquierda en la parte superior de la hoja y
mide menos de doce centimetros, es comenzado de abajo hacia arriba, donde los
pies parecen como un fantasma (transparencias) y presentan multiples rayones,
brazos y cabeza desproporcionados del cuerpo, visiblemente mas cortos. Los 0jos no
tienen pupilas y su sonrisa representa justamente la actitud de Janet. Se pueden
observar en el dibujo, rasgos de ensimismamiento, dificultad en los vinculos y un
esfuerzo por parecer contenta. Presenta caracteristicas de devaluacién, dependencia
y un intento de permanecer firme, asi como ansiedad y deseos de rechazar
experiencias nuevas, con tendencias a retornar al pasado.
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ANEXO 4

DIBUJO DE LA FIGURA HUMANA DE YOHALI

Figura 3. Primer intento de DFH de Yohali, elaborado durante su primera
hospitalizacién, antes del diagndstico.
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Figura 3. En este primer intento, luego de recibir la instruccion de DFH de Koppitz,
Yohali se apresuré a realizar un rostro. Al percatarse que el tamafio de su dibujo era
muy grande y que el cuerpo no cabia en la hoja, dio por finalizada su labor.

En su dibujo se observan rasgos de ansiedad relacionada con el cuerpo, inmadurez,
sentimientos de devaluacion, inestabilidad y falta de equilibrio.
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Figura 4. Segundo intento de DFH de Yohali, luego de exhortarla a que
realizara una persona entera

Figura 4. En su segundo intento, realiza un dibujo de su psicologa (mismo que pareciera,
también es el primer dibujo), caracteristica presente en nifios que se perciben solos, tristes y
gue no se consideran dignos de interés. Al finalizar, lo dedica y se lo entrega a la psicologa.
En esos momentos, la figura de la psicologa captd su interés, al acompafarla durante su
primera hospitalizacion.
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Segismundo

ANEXO 5

ESCENA XIX

Es verdad; pues reprimamos
esta fiera condicion,

esta furia, esta ambicion,

por si alguna vez soflamos;

y si haremos, pues estamos
en mundo tan singular

gue el vivir solo es sofiar;

y la experiencia me ensefia
gque el hombre que vive, suefia
lo que es, hasta despertar.
Suefia el rey que es rey, y que vive
con este engafio mandando,
disponiendo y gobernando;

y este aplauso, que recibe
prestado, en el viento escribe,
y en cenizas le convierte

la muerte, jdesdicha fuerte!

¢ qué hay quien intente reinar,
viendo que ha de despertar

en el suefio de la muerte?
suefia el rico con su riqueza,
gque mas cuidados le ofrece;
suefia el pobre que padece

Su miseria y su pobreza;
suefia el que a medrar empieza,
suefia el que afana y pretende,
suefia el que agravia y ofende,
y en el mundo, en conclusion,
todos suefian lo que son,
aungue ninguno lo entiende.
Yo suefio que estoy aqui

de estas prisiones cargado,

y sofié que en otro estado

mas lisonjero me vi.

¢ qué es la vida? un frenesi.

¢ qué es la vida? una ilusion,
una sombra, una ficcion,

y el mayor bien es pequefio;
que toda la vida es suefio;

y los suefios, suefios son.

(Calderén, 2007, p. 116)
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