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RESUMEN.

Se realiz6 una investigacion bajo la perspectiva narrativa y
con metodologia de investigacion-accion, se trabajé con una
adolescente de 13 afios con diagndstico de Osteosarcoma en
la rodilla izquierda. Se parte del cuestionamiento: ¢Cdmo
terapeuta y paciente co-construyen significaciones a partir de la
experiencia de internamiento en un hospital pediatrico por
diagnéstico y tratamiento de osteosarcoma mediante una
intervencion psicoldgica narrativa? Se realizaron intervenciones
durante sus internamientos, registraron 3 en especifico que
abarcan dos procesos pre-quirdrgicos y uno acerca de la
quimioterapia, se encontraron diversos efectos, donde el
trabajo en conjunto por parte de los profesionales de salud asi
como el validar y resaltar la voz de Erika, permitié lograr que
aun en internamientos prolongados ella tuviera un espacio para
significar su proceso. Se parte del propédsito de posibilitar
nuevas miradas, diferentes al modelo médico de la psicologia
en el proceso de atencidon para pacientes con este diagnéstico,
de modo que en el hacer diario en el hospital, se pueda integrar
esta propuesta, para sumar a las actividades que ya se realizan
en éste dmbito, pero brindando una mirada centrada en las
formas de lenguaje y sus significados.

Palabras Clave: Narrativa, Osteosarcoma, Hospitalizacion



INTRODUCCION.

En el presente documento se trabajé con una paciente pediatrica con
diagnostico de osteosarcoma durante algunas de sus estadias en el hospital, por
lo que durante los primeros apartados se muestra una revision tedrica en primera
instancia, del cancer en México, y especificamente una breve revision del proceso
del diagndstico y tratamiento de este tipo de sarcoma. El eje de esta investigacion
se moverd bajo el siguiente cuestionamiento; ¢CoOmo terapeuta y paciente co-
construyen significaciones a partir de la experiencia de internamiento en un
hospital pediatrico por diagnéstico y tratamiento de osteosarcoma mediante una
intervencion psicoldgica narrativa?

Se comienza con una breve revision sobre el cancer, ya que en la
actualidad, se ha convertido en una de las principales enfermedades crénicas
degenerativas que afectan al ser humano. Segun datos de la base INFOcéancer
(2019), ha incrementado el nimero de casos reportados en los Ultimos afios tanto

en adultos como en nifios.

De igual forma, se da énfasis a dos etapas especificamente, la infancia y la
adolescencia, ya que hablar de cancer llega a tener grandes connotaciones en
diferentes niveles, sociales, culturales, econémicos e inclusive, politicos. No esta
normalizado que a tan temprana edad se tenga que recorrer un largo proceso de
tratamiento, asi mismo se presenta el reto de conocer los mitos construidos
alrededor de éste, por poner un ejemplo; asociar la palabra muerte y cancer,

ademas de presentar miedos o incertidumbres completamente validos, ya que



todo aquello que han conocido se ve interrumpido abruptamente y cambia por

nuevos contextos y situaciones a las cudles se espera que se adapten.

En México, segun la Secretaria de Salud (2013), a lo largo del tiempo se ha
buscado brindar tratamientos eficientes y eficaces en todos los niveles para
promover el mayor bienestar posible en los pacientes, tanto fisica como
emocionalmente. Promover esta manera de tratamiento llega a generar un menor

nivel de ansiedad y mayor apego al tratamiento.

Es por ello que se dedica un capitulo donde se pretende dar mirada a ese
cuidado psicolégico, ya que si bien, el tratamiento médico es crucial, las
emociones experimentadas, también pueden influir en su pronédstico. Se parte
desde una mirada donde el lenguaje juega un papel crucial en la construccién de
realidades, por tanto, es decisivo tener en cuenta que en dichos contextos se
generan diversos discursos y narrativas de vida. En las y los nifios esto no es una
excepcion, la opcion de brindar otra perspectiva para el manejo psicolégico,
pretende validar que sus voces cuentan y que al ser escuchadas pueden crear
diferentes versiones del mundo y por tanto, dar un sentido a su experiencia, en

este caso con el cancer y su estancia en el hospital.

Lo anterior se amplié con una descripcion de la construccién psicoldgica del
concepto de enfermedad en la infancia y cémo las y los nifios viven el ingresar al
contexto hospitalario, y se hace un breve enfoque en el hacer del psicologo en
dicho ambiente, ya que si bien, interesa la voz de los pacientes, esta experiencia

es co-construida entre ambos y forman una influencia recursiva, asi como las



diversas situaciones a las que se puede presentar como un agente de

acompafnamiento.

En los apartados posteriores se muestra el sustento desde el cual se
retoma el uso del lenguaje como constructor de la experiencia, se retoma la vision
implementada por Michael White y David Epston (1993) con las préacticas
narrativas y la vision que éste ultimo presenta en compafiia de Jennifer Freeman

(2001) con una mirada dirigida a los nifios y nifias.

Previo al apartado metodolégico se presenta una descripcion breve de la
perspectiva bajo la cual se trabajo; la investigacién-accion, el motivo de retomar
dicha perspectiva es para ampliar las formas en la atencion brindada durante los
periodos de quimioterapia, hospitalizaciébn e intervenciones quirdrgicas, son
espacios de construccion de sentido para la significacion o re-significacion de esas
vivencias e integrarlas de la mejor manera a sus experiencias de vida cuando sea
necesario desde la voz de la paciente.

En los resultados se puede observar que se hizo uso de fragmentos de las
transcripciones realizadas tras analizar los audios de las sesiones, en este
apartado se describen las intervenciones y se muestran los mapeos de cada
sesion, se mostraron descripciones desde el modelo, para finalizar y en
concordancia con el modelo utilizado, una narrativa de la experiencia vivida desde
la mirada del terapeuta, donde se enfatizan comentarios a nivel profesional y
personal ante la historia seleccionada y la estancia en el hospital.

En el apartado de discusion se mantiene el enfoque en desarrollar

principalmente los retos encontrados ante la situacion actual que se vive por la
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contingencia de covid-19, asi como algunas interrogantes y sugerencias para
trabajos posteriores en ésta linea, también se agregan algunas puntuaciones entre
las que destacan mantener un equilibrio sobre el trabajo terapéutico ante el
desarrollo organico de la enfermedad y su contexto inmediato, ya que en algunas
ocasiones es usual dejar éste ultimo de lado. Es asi como sin mayor preambulo

daré paso al primer apartado.

MARCO REFERENCIAL.

Actualmente, se considera que el cancer es una enfermedad cronica degenerativa,
que ha incrementado su incidencia a nivel mundial, acorde con el Instituto
Nacional de Céancer (2015) “es causado por ciertos cambios en los genes que
controlan la manera en que funcionan las células, especialmente la forma como
crecen y se dividen” (L 2-5). Impacta indiscriminadamente en la poblacion,
independientemente de la edad, sin embargo, tiene un porcentaje significativo en
la poblacion pediatrica, ya que se encuentra dentro de las primeras causas de

muerte a nivel mundial.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (2018), “el cancer es la segunda
causa de muerte en el mundo; superada sélo por los accidentes” (L1), actualmente
se continla trabajando en tratamientos cada vez mas eficaces que han
incrementado el nivel de supervivencia a largo plazo, tanto en tumores como en

leucemias.

Siguiendo la misma linea, Pérez (2018) refiere que el aceleramiento en la

presencia de éste tipo de diagnosis en Latinoamérica, representa un aumento en
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pacientes, y por tanto, en familias que viven un proceso de diagndstico,
tratamiento, rehabilitacion o en algunos casos, la pérdida de la vida o del familiar
que cursa con la enfermedad. En el presente trabajo se limita a mostrar un

fragmento de éste fendmeno en el pais de México ¢ Cudl es su situacion?

Céancer en México.

En México, la informacion no es muy diferente, pues es la tercera causa de
muerte, después de las enfermedades cardiovasculares y la diabetes. Del mismo
modo, la OMS estima que para el 2030 los casos nuevos sobrepasaran los 20
millones anuales (INFOcéancer, 2019).

Segun el Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia
(2019), méas de 200,000 casos ocurren en nifios y adolescentes, convirtiéndose en
un problema de salud publica, ya que es una de las principales causas de muerte
por enfermedad en estos grupos de edad, sin contar el impacto que tiene en
diferentes niveles para el paciente y la familia, desde el fisico, social, psicologico y
econdmico, por mencionar algunos.

Dentro de los diferentes tipos de cancer, el osteosarcoma o sarcoma
osteogénico, es la forma de cancer de hueso mas frecuente en los nifios.
(Secretaria de Salud, 2013). Los mas afectados son los huesos largos, cémo el
hamero, el fémur y tibia, lo cual requiere de cirugias que llegan a ser radicales,
generando que tanto él o la paciente como la familia, vivan un proceso de cambios
abruptos, desde su dindmica cotidiana en la escuela y familiar, hasta la percepcién

de si mismos.

12



El Centro Nacional para la Salud de la Infancia y Adolescencia (2019),
retoma las cifras ofrecidas por la base “Global Cancer Observatory”, donde se
registra que cada afio, cerca de 18 millones de casos nuevos de cancer, son
diagnosticados en todo el mundo, lo cual representa mas de 200, 000 casos de
nifios y adolescentes, tal como se menciona anteriormente. La Organizacion
Panamericana de la Salud (2018) por su parte, menciona que “en el pais
anualmente se registran entre 5,000 y 6,000 casos nuevos, de los cuales el 65%
se diagnostican en etapas ya avanzadas de la enfermedad”. A pesar de estos
datos, como se citd anteriormente, es posible mantener tratamientos tanto para
mejorar la calidad de vida y disminuir el dolor en etapas tardias y en los deméas
casos para dar un proceso de recuperacion y remision del cancer.

Para desglosar el concepto de esta enfermedad, Mark H. Brees y Robert
Berkow (1998; como se citdé en Rojas y Pérez, 2011) “definen el término de cancer
como; la proliferacion de células cuyo rasgo caracteristico es un crecimiento sin
regulacion, sin diferenciacion, con invasion de tejidos locales y metastasis.” En el
caso del cancer en la infancia, tienen mas relevancia los factores genéticos que
los ambientales, en los adultos, por contrario, no todos tienen una etiologia

definida.

El cancer en México para los grupos entre 1 a 4 afios y 5 a 14 afios de
edad, las neoplasias malignas ocuparon el lugar niumero 5 en 2006 y el lugar
namero 3 para el afio 2011. Asi mismo, para el grupo de 5 a 9 afios de edad, fue
la principal causa de muerte mientras que para el grupo de 10 a 14 afos, es la

segunda, precedida por accidentes (Secretaria de Salud; 2014).
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Como se puede leer, las cifras han variado con el paso de los afios, en las
ltimas actualizaciones publicadas, el Centro Nacional para la Salud de la Infancia
y la Adolescencia (2019), menciona que de acuerdo a los datos del Registro de
Céancer en Nifios y Adolescentes, las tasas de incidencia (por millén) hasta el 2017
fueron: 89.6 Nacional, 111.4 en nifios (0 a 9 afos) y 68.1 en adolescentes (10-19
afos).

Como se mencion6 anteriormente, se puede ver reflejado en el crecimiento
atipico de tejidos de alguna parte del organismo, a esto se le conoce como
tumores, de acuerdo con el Instituto Nacional del Cancer (2015) a su vez, estos
tienen una subdivision, se les llega a nombrar como benignos y malignos
(neoplasia); los primeros se caracterizan por no extenderse a otras partes del
cCuerpo y no representan consecuencias graves para el organismo, mientras que
los segundo tienen tendencia de invadir otras partes y puede causar la muerte si

no son tratados a tiempo.

Las neoplasias que mas se presentan en esta etapa de la vida son:
linfomas, tumores en el sistema nervioso central, neuroblastoma, tumor de Wilms,

sarcomas de partes blandas, retinoblastoma y osteosarcoma.

Es con una adolescente con éste ultimo tipo de tumor con quien se trabajo,
por lo cual mas adelante se abordara a detalle cdbmo se diagnostica y cual es el

tratamiento que conlleva.
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Osteosarcoma infantil.

Se conoce que el osteosarcoma, es el tumor maligno primario de hueso
mas frecuente en los nifios, es una enfermedad con un prondéstico complicado
para la vida. En el articulo realizado por Gonzalez-Rodriguez, Riveros, Benjet,
Gonzalez-Forteza, Ledn-Hernandez y Rico Martinez (2014) hacian énfasis en que
el diagnosticoy tratamiento de un tumor O0seo maligno, pueden ser
comprometedores para la autonomia, ya que ambos limitan las actividades y la
funcionalidad de la persona que lo vive, asi como de quienes le rodean.

En éste mismo articulo, comentan que existe una ligera incidencia en el
sexo masculino en relacion con el sexo femenino de 1.3 a 1. Como se menciond
anteriormente, los miembros mas afectados son los que estan conformados por
huesos largos, como el himero, el fémur y la tibia, asi como la rodilla en un 50%

de los casos.

Diagndstico.

El comienzo del cuadro clinico de este diagndstico suele ser engafioso con
dolor, el cual va aumentando progresivamente hasta ser intenso incluso en la
noche o momentos de reposo. Se puede resumir en un serie de 4 pasos, mas
adelante se desglosan, donde en primer lugar se presenta una serie de sintomas y
signos, en segundo, se realizan una serie de estudios para confirmar si existe una
tumoracion, en tercero se realizara una biopsia y por ultimo una radiografia que
permitiran conocer su extension.

A medida que el tumor se desarrolla, se incrementa el volumen de la zona

afectada, en casos avanzados, se detecta anemia, fatiga o debilidad y anorexia
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por mencionar algunos signos y sintomas relacionados. Justo por estas razones,
es importante considerar que ‘las expectativas de vida estan estrechamente
relacionadas con la prontitud de su diagndéstico, tipo histolégico y métodos de
tratamiento” (Alvarez, Garcia, Puentes y Garcia; 2010, p.4).

El siguiente paso, una vez que se presenta el cuadro clinico, es realizar una
serie de estudios para confirmar el diagndstico. Se llega a iniciar con radiografias,
posteriormente se realiza una resonancia magnética, para confirmar o descartar la
existencia de un tumor.

Si es asi se realiza una biopsia, que es la prueba que permite confirmar el
diagndstico del tipo de sarcoma presente, o de descartar su malignidad. Esto llega
a ser un procedimiento crucial para el nifilo o nifia, representa un primer
acercamiento al ambiente intrahospitalario y al quiréfano, ya que el proceso
consiste en tomar un fragmento del tumor por medio de una aguja (Grupo Espaiiol
de Pacientes con Cancer, 2013).

Posteriormente, se debe conocer la amplitud de la tumoracién y conocer si
se ha expandido a otras partes del organismo, para esto lo que se realiza es una
radiografia de térax y una tomografia de térax, para saber si hay metastasis en los
pulmones, mas adelante, se lleva a cabo una Gammagrafia 6sea; que sirve para
detectar metastasis en los huesos.

Al conocer el diagnéstico, los y las nifias, cominmente suelen preguntarse
si van a morir, y en funcién de su edad, comienzan a comprender en mayor o
menor medida la enfermedad, esto no significa que los mas pequefios no se den
cuenta de que estd pasando algo, sino que es diferente la forma en la que

verbalizaran sus dudas, miedos y emociones en general.
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Ante esta situacion, es necesario crear y promover estrategias para afrontar
la enfermedad, pero también teniendo en cuenta y normalizando que el proceso
estard acompafiado de altibajos influidos por el tratamiento, el contexto y la

enfermedad misma. (Méndez, Orgilés, Lopez-Roig & Espada; 2004).

Tratamiento.

El tratamiento para el osteosarcoma, principalmente se centra en tres etapas;
Quimioterapia pre-operatoria, Cirugia y Quimioterapia post-operatoria, en algunos

casos se recurren a la radioterapia.

Antes de iniciar el tratamiento se realizan un par de pruebas mas, para
asegurar que se puede comenzar con las quimioterapias; un analisis general a
través de muestra de sangre, una audiometria, evaluacion cardiolégica y examen

de orina.

En algunas instancias de salud, durante esta etapa también se les coloca
un catéter venoso central (Instituto Nacional de Cancer, 2015) es una via
sanguinea que se ubica en una vena gruesa que va hacia el corazén (vena cava
superior), las ventajas de su colocacion es disminuir el nimero de veces que el
nifio o nifla sera inyectado al ponerle vias periféricas o tomar muestras de sangre,
del mismo modo se evita que los medicamentos utilizados en la gquimioterapia

guemen la piel o los masculos.

Existen dos tipos de catéter, pueden ser puertos bajo la piel o externos, los

primeros dan la oportunidad de ser llevados a lo largo del tratamiento, ya que se

17



pueden mojar sin verse daflados. Dependiendo de cual se coloque, el

procedimiento se realiza en quiréfano o en la habitacidon del paciente.

El objetivo de las quimioterapias es eliminar y “encapsular” todas las células
tumorales del cuerpo, asi como reducir o detener el desarrollo del sarcoma, antes
de retirar el tumor primario mediante la cirugia, lo cual, aumenta la posibilidad de

cura en los y las pacientes y en algunos casos, salvar el hueso afectado.

Ahora, hay que conocer algunas de las sustancias mas utilizadas, pues
estas conllevan algunos efectos secundarios que se deben tomar en cuenta a la

hora de acudir a trabajar con las y los nifios o adolescentes:

e Cisplatino: Proviene del platino, se administra por via intravenosa de 1 a
48 horas. Entre sus efectos se encuentran; nauseas, vomito frecuente,
mielo supresion, caida de cabello de dos a tres semanas después de su
administracion, sabor metalico y pérdida del apetito, en algunos casos, se
registra pérdida de la audicion, fallos en higado y riflones, alergias.

e Metotrexato: Se aplica via intravenosa, pues son altas dosis, puede ser
bastante toxico, por lo que se realizan pruebas de sangre para comprobar
su correcta eliminacién; posteriormente se aplica acido félico. Dentro de los
efectos secundarios se habla de nauseas y vomitos moderados, mucositis

(heridas o llagas en la boca, eséfago e intestino), foto sensibilidad.

e Doxorrubicina: Se utiliza desde la década de 1970 en el tratamiento del
osteosarcoma, tiene un color anaranjado, cuando se aplica asociada al

cisplatino, tiene un efecto muy fuerte en cuanto a vomitos y nauseas. Otros
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de sus efectos son la mielosupresion, es decir, una baja en el sistema de
defensas, caida del cabello y a largo plazo, toxicidad cardiaca. Desde la
experiencia compartida por algunos pacientes, comentan que en algunos

casos les ha generado “ansiedad” o “cambios de humor”.

La mayoria de pacientes requerird de una cirugia de conservacion de la
extremidad o de amputacién, para retirar el tumor junto con unos margenes
amplios para asegurar que se retiren completamente las zonas de contacto. El
segundo tipo de cirugia aunque representa un proceso drastico, en el futuro tiene
mejor indice en la calidad de vida de los pacientes, mientras que la primera
conlleva, mas visitas al hospital, ya que se deben realizar ajustes a las protesis o
placas que se pongan de acuerdo al desarrollo de la o el paciente, y en algunos
casos, a pesar de ello se recurre a la cirugia radical, pues su cuerpo no las logra
adaptar, (Grupo Espariol de Pacientes con Cancer, 2013).

Existen complicaciones durante la progresion de la enfermedad, ya que es
probable que se presenten metastasis en los pulmones, como se mencionaba
anteriormente, es por ello, que una vez realizada la cirugia se continde con
algunos ciclos de quimioterapia para asegurar que no haya metastasis o micro
metastasis en el organismo.

Esto ultimo ha sido promovido en otro estudio realizado en el Hospital
Infantil de México por Palomo-Colli, Pefia-del Castillo, Juarez-Villegas, Lezama-del
Valle, Cortés-Rodriguez y Zapata—-Tarrés (2012), quienes tras evaluar el
tratamiento de nifios con osteosarcoma, en su discusion agregaron que esto

puede mejorarse y que es algo que podria con la protocolizacion adecuada de la
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administracion de los ciclos de quimioterapia que no se administran de manera

regular, debido a la sobreocupacion hospitalaria.

Del mismo modo, la investigacién que se ha llevado a cabo con respecto al
tema, se centra en brindar estrategias para realizar psicoprofilaxis, antes y
después de la operacion, también se tiende a trabajar con el manejo del dolor, la
ansiedad y el estrés, desde técnicas cognitivo conductuales.

En los estudios mencionados por Gonzalez—Rodriguez et. Al (2014), se
habla del trabajo para mejorar la calidad de vida antes y después de la cirugia en
las diferentes reacciones y efectos secundarios esperados, ya que los pacientes
con tumores 0Oseos malignos pueden experimentar efectos tardios como
disminucion del rango de movimiento articular y de la fuerza muscular,
dolor neuropatico e infecciones, factores que aunados a los aspectos sociales y
psicolégicos, impactan y afectan las actividades cotidianas.

Dependiendo de la instancia de atencion, este tipo de trabajo puede ir a
cargo de los servicios de psicologia, trabajo social y psiquiatria o por la unidad de
cuidados paliativos. La American Society of Clinical Oncology (2018) refiere que
los tratamientos de apoyo e integrales varian ampliamente y pueden incluir desde
medicamentos para el manejo del dolor, cambios nutricionales, técnicas de
relajacion y otras terapias, a menudo, las personas que han cursado ambos
tratamientos han llegado a comentar que tienen sintomas menos graves, mejor

calidad de vida y satisfaccion con el tratamiento.
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Hospitalizacion en pacientes pediatricos oncologicos.

Cuando una nifia (0) es hospitalizada (0) para su tratamiento oncoldgico,
cambia repentinamente su vida, ya que el hospital pasa a ser su espacio vital
(Serrada, 2007), durante dias, semanas o meses. Y aspectos como la familia, la
escuela y amistades son delegados temporalmente.

Eso se combina con el hecho de tener que interactuar con desconocidos
que les realizan diversas intervenciones desde el proceso pre-diagnostico y
durante los estudios y procedimientos a los que es sometido (a), la mayoria de las
veces estas situaciones son molestas o dolorosas.

Cruz, Hernandez & Pérez (2018) enfatizan que el resultado de estas
experiencias en el contexto hospitalario, llegan a transformarse en un sufrimiento
psicolégico constante, afectando significativamente su bienestar. Comentan que
los pacientes pediatricos pueden presentar diversas reacciones conductuales y
emocionales que pueden ir desde enojo e irritabilidad, tristeza, desconcierto, dolor

y aislamiento.

Construccion psicoldgica del concepto de enfermedad en nifios.

A partir de los afios 70°s se comenzd a tener un especial interés en conocer la
manera en que la poblacion pediatrica comprendia conceptos como lo son la
enfermedad, la vida y la muerte, se estudié desde perspectivas constructivistas,

funcionalistas y cognitivas.

Acorde al caso por abordar en el presente trabajo, se considera importante
tomar como punto de referencia el rango de edad entre los 8 y 13 afios en el cual

se conoce que las y los nifios comienzan a diferenciar entre sintomas vy
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enfermedad, por lo cual toman en cuenta los procesos internos del organismo,

pero aun no la relacién entre sistemas y funciones del mismo.

Posteriormente, a partir de los trece afios, Del Barrio (como se citd en
Ruda, 2009) “considera que aparecen concepciones bioldgicas y psicosociales
para explicar la etiologia y las consecuencias de la enfermedad, por lo cual se
incorpora la nocién de defensa y se facilita la comprensién del tratamiento”

(p.115).

Con respecto a lo anterior, Ruda (2009), ha recomendado que un
conocimiento adecuado sobre la enfermedad y la informacion constante y honesta
sobre sus procesos a seguir, permite a los pacientes reducir la incertidumbre y la
preocupacion por los mitos o las falsas expectativas, lo que logra una mejor

adhesion al tratamiento.

Esto a su vez, implica una orientacion desde el inicio del proceso de
atencion oncolégica que se base en un acompafiamiento emocional tanto a ellas
(os) como a sus familiares, de modo que la comunicacion y colaboracion permitan
un soporte en los momentos mas dificiles o de éxito terapéutico, teniendo en

cuenta en el hacer, que la salud, es también salud emocional.

Como lo menciono en el comentario anterior, ademas de la comprension del
diagnoéstico y de las emociones y sentimientos posibles a experimentar, esta
implicada la informacion, la orientacion y el acompafiamiento por parte del

profesional psicologico.
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Groves y Muskin (como se citd en Fuenteja y Villaverde, 2019) refieren que
‘las caracteristicas de alejamiento o reduccion de los apoyos sociales y
ambientales habituales, asi como la pérdida de intimidad, de individualidad y de
control sobre las actividades cotidianas” (p.3), son para los pacientes algunos de

los primeros elementos productores de estrés durante el ingreso a un hospital.

Contexto hospitalario.

Cabe destacar que las caracteristicas del contexto hospitalario tienen una
influencia tanto en los pacientes como en los propios profesionales, generando un

impacto para ambos.

Fuenteja y Villaverde (2019) hacen una extensa revision donde observan
que a lo largo del tiempo, al hospital se le ha observado como un escenario en el
que la experiencia del sufrimiento, tanto fisico como psiquico, esta
constantemente presente, realidad que los diferentes profesionales sanitarios
tienen que afrontar de manera “excelente” en su practica habitual. Sin embargo,
también llega a significar un lugar que le ofrece posibilidades protectoras y

esperanzadoras, viviéndolo como un espacio de cuidado o de sanacion.

Por lo anterior, se considera que puede llegar a representar una manera de
tolerar y manejar el dolor o sufrimiento vivido. Es por ello que el trato brindado por
los profesionales a los y las pacientes, asi como la buena comunicacion, son

elementos fundamentales para su estancia.
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Papel del psicélogo clinico en los hospitales pediatricos.

El hacer profesional del psicélogo o psicologa, al trabajar con nifios o
adolescentes con cancer, parte de considerar diferentes temas que se pondran en
juego en el seguimiento a cada uno: el parental, escolar, judicial, médico, fisico y
emocional. Sin embargo, también hay otra postura que puede tomarse en cuenta,
ya que desde ésta area se llega a abarcar mas alla de lo médico y como se
menciond anteriormente, eso también es importante para su respuesta ante la
experiencia hospitalaria que tengan los pacientes.

Justo por eso, se retoma a Butraguefio, Gonzéalez, Oikonimopoulou, Pérez,
Toledo del Castillo, Gonzalez y Rodriguez (2016) quienes realizaron un articulo
donde retomaron un principio fundamental para el personal hospitalario, que parte
del supuesto de que los cuidados y atenciones deben ser desde la humanizacién
en la asistencia, para desarrollar mas esta idea, se evita ver a la persona como un
mero estudio médico o como un numero de cama mas, y por contrario, se le
atiende desde mirarle como un ser integral que merece un trato mas alla de la
intervencion médica.

Alberdi, Moser y Sanchez (2017) comentan que un psicologo en el ambito
hospitalario puede desempefiar varias funciones tales como poder intervenir cual
mediador, facilitando la comunicacion y el procesamiento de la informacion
recibida; posibilitar la comprension de las diferentes etapas y modalidades del
tratamiento oncoldgico del nifio; propiciar la circulacion de la palabra del paciente,
de la familia y del equipo médico, ayudando a que el intercambio promueva una

comunicacion de forma clara para ese nifio y su familia.
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Algunos de los retos a los que un psicologo clinico se enfrenta al estar en
un contexto hospitalario es el hecho de estar cerca de los pacientes, ya que en
ocasiones se debe estar frente a cuerpos dafados, mutilados, o a fluidos que
pueden generar diversas reacciones, del mismo modo el hecho de tolerar la
realidad de la vulnerabilidad y la muerte de los pacientes atendidos, la ausencia de
la intimidad es un tema fundamental ya que es muy frecuente que existan

interrupciones, de familiares o de profesionales con distintas finalidades.

Conforme pasa el tiempo y se adquieren herramientas para manejar esta
serie de retos y a su vez brindar el acompafamiento, se puede observar la manera
en que los nifios, las niflas y los adolescentes también comienzan a vivir un
proceso permeado de diferentes discursos que de una manera u otra, pueden

verse reflejados en sus acciones y en las significaciones que le atribuyen.

El discurso como constructor de realidades.

Gonzalez, Fonseca y Jiménez (2006) mencionan que “las descripciones
sobre las cuales las personas construyen las experiencias e identidades y desde
donde pueden significarlas como generadoras de sufrimiento, estan influidas por
discursos desde culturales hasta politicos” (p.262), es por ello que en ésta
investigaciébn se considera importante resaltar algunos factores que puedan
intervenir en el fenbmeno que se estudia desde la observacion realizada en el
contexto que se desarroll6 la investigacion:

Psicoldgicos-Emocionales: Este ambito se ve comprometido por diversos
factores, el hecho de ingresar a un hospital, por si mismo, conlleva cambios

bruscos en los estilos de vida, tanto de los y las nifias como de los padres,
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centrandose en los primeros, se llega a experimentar sentimientos de
vulnerabilidad y abandono, emociones como el miedo, el enojo y la tristeza estan
presentes y llegan a incrementarse de acuerdo al tiempo que lleven de
internamiento.

Por otra parte, al experimentar constantemente sensaciones dolorosas y
molestas en los procedimientos médicos que les realizan, puede verse afectada su
percepcion con respecto a éstas, y cursar con ansiedad o rasgos de depresion, lo
cual impacta tanto en su cooperacién con el personal, como en su respuesta al
tratamiento.

Sociales-Culturales: Dentro de estos aspectos se conoce que la palabra
cancer es asociada inmediatamente a la muerte, este factor sumado a la tardia
deteccion de la enfermedad, representa una problematica importante para el
afrontamiento de las familias y pacientes que cursan con la enfermedad, otro
factor socio-cultural que se considera relevante es la religion o creencias de las
personas, ya que estas pueden ser un pilar para ellas o en su defecto, ser
obstaculos para la adecuada y pronta atencion.

Econdmicos: El ingreso a un hospital llega a representar el gasto de una
cantidad considerable de dinero, ya que se debe de tener en cuenta el gasto de
los viéticos, en caso de los pacientes de las periferias de la ciudad o de los
estados, éstos llegan a ser bastante grandes, a esto se suma el pago de
internamiento, los medicamentos, llegar a conseguir los medicamentos para la
quimioterapia, las protesis, la rehabilitacion, y en el caso especifico del hospital,

materiales para curacion.
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Politicos: Actualmente el pais esta cursando por cambios importantes en los
programas de salud, asi como en la atencion. En el hospital se han dado recortes
en el presupuesto y escasez tanto en materiales como medicamentos y personal.
Recientemente, el Instituto se ha visto envuelto en controversias con respecto al
surtimiento de medicamento para las quimioterapias, por lo cual los familiares han
tenido que recurrir a fundaciones para poder continuar con el tratamiento de sus
hijos e hijas. Asi mismo, el pais cursa por una pandemia, que a nivel global ha
generado cambios en planes de accion para mantener la atencion de diagndésticos

de tercer nivel y a su vez, el manejo de ésta enfermedad llamada Covid-19.

Escuchando las voces de la nifiez.

Los enfoques analiticos del discurso de la investigacion parten de la comprension
del individuo y de la relacién entre lenguaje y conocimiento proporcionada por

enfoques positivistas y post-positivistas.

Desde la perspectiva de Alldred y Burman (2005); "Escuchar las voces de
los nifios" es una actividad de proceso subjetivo en contraste con la descripcion
positivista de la recopilacién de datos como un proceso neutral de recopilacién de
hechos preexistentes que no estan mediados por nuestras percepciones y sin
cambios por las practicas de descripcion y representacion. También comentan que
esta nocion modernista de subjetividad es culturalmente dominante y cada vez
mas omnipresente globalmente, su individualismo se aceleré bajo el capitalismo

neoliberal.
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Asi mismo, se retoma a Stainton Rogers (1992, como se cité en Alldred &
Burman, 2005), quien en general, refiere que los enfoques post-estructuralistas
estan atentos a la construccion social de la infancia junto con lo que los nifios

reales particulares han dicho.

En otras palabras, no se pueden escuchar las "voces" de los nifios fuera o
libre de la comprension cultural de la infancia y los significados culturales
asignados a su comunicacion. Es asi que reconocer que la misma persona puede
estar posicionada de manera diferente en diferentes momentos, tiene profundas
implicaciones, sin embargo, esto no siempre se hace evidente si se trabaja desde

los modelos normativos.

Desafiar el modelo de la psicologia del "sujeto" como unitario, estable y
coherente, asi como la nocion de identidad que generalmente afirma escuchar las
voces de nifios u otras personas permitiria conocer y re-conocer las
construcciones que esta poblacion es capaz de generar y comprenderla desde su

propia mirada.

Por ello dentro de esta investigacibn se propone retomar un modelo
enfocado primordialmente en la construccion de la identidad desde los contextos
colectivos y culturales que validan las diferentes visiones e historias de vida desde
sus practicas; la terapia narrativa. En los siguientes apartados se hara un breve
recorrido por sus antecedentes y por algunas ideas que promueven la

visibilizacion de las voces que la nifiez es capaz de construir.
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Terapia Narrativa en nifos.

El hecho de escuchar, narrar o volver a narrar historias en las y los nifios y
las problematicas en su vida, las cuales pueden llegar a ser graves o extremas,
supone como algo trivial o dificil de creer, el hecho de configurar nuevas
realidades. Sin embargo, los puentes de significado que construimos con los nifios
ayudan a que se produzcan avances curativos, que no caigan en el olvido, sino
gue por el contrario, se construyan relatos de esperanza.

En el afio 1997, Jennifer Freeman, David Epston y Dean Lobovits,
plantearon que en el campo de la Terapia Narrativa, se ofrecen perspectivas
Unicas y utiles al campo de la Terapia infantil y familiar.

En algunas ocasiones las formas en que los adultos presentan a los nifios o
adolescentes en ante el terapeuta o psicélogo del area, ocasiona que sientan pena
0 que sin notarlo se mantenga su identidad como el problema. Pero en ese caso,
¢ Como pueden actuar los terapeutas para que el problema no defina la identidad
del nifio, no domine los planes ni fije el tono de la iniciacion del nifio en terapia?

Esto debe ser basado en el respeto y precaucién al tocar conversaciones
de eventos que pueden ser delicados o que implican algan trauma, como en casos
de abuso, o enmarcandolo al presente trabajo, frente a la incertidumbre de perder
alguna extremidad del cuerpo. En una entrevista realizada a Michael White (como
se cito en White & Morgan, 2016), el autor comentd que en conversaciones con
nifos sobre la experiencia de trauma, la seguridad es siempre la primera
consideracion. Refiere que como trabajadores con nifios y nifias, es crucial estar

familiarizados con la importancia de priorizar el enfrentamiento con los problemas
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de la seguridad fisica y emocional en la vida de los nifios asi como la pertinencia
necesaria acerca de como los terapeutas hablan con ellos sobre dichas
experiencias para evitar re-traumatizarlos.

Del mismo modo, lo descrito por White, concuerda con lo expuesto
anteriormente, donde €l considera que la identidad del nifio que ha pasado por
una experiencia significativa de dolor, esta definida a menudo por el trauma, y Si
invitamos al nifio a hablar acerca de éste, sin primero ayudarlos a ellos a encontrar
un territorio diferente de identidad donde puedan estar, puede ser re-traumatizante
para él o ella.

Del mismo modo, en una exploraciéon realizada por Yuen (2009), referia
que, “aunque fisicamente no visible, un gesto, un escape mental, un pensamiento
o recuerdo determinado, una intencionada cara sin gesto, es siempre hacer algo.
La mas pequefia de las respuestas, cuando se le atribuye importancia, puede
resonar de maneras impredecibles” (p.2).

Es entonces que acorde con lo planteado por Freeman, Epston y Lobovits
(2001), desde un inicio se pueden identificar o crear oportunidades para hablar de
sus intereses, habilidades, conocimientos y caracteristicas de ellos (as).

Cuando la atencion se centra en las cualidades excepcionales y en sus
ganas de cambiar se crea un clima de esperanza. Esto a su vez permite romper el
hielo, incluso descubrir o re-descubrir informacion que permita acceder al nifio y a
los recursos necesarios para abordar el problema.

Para conocer mejor las bases de la postura que estos autores plantean, es
necesario hacer una breve revision a los inicios de esta practica, la cual comenzo6

en manos del trabajador social y terapeuta familiar australiano; Michael White,
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quien posteriormente trabajaria con David Epston, ya mencionado en los parrafos

anteriores.

Practica Narrativa.

A manera personal, en algunas ocasiones al hablar desde ciertos modelos o
escuelas de terapia, se deja de lado la influencia del autor o autora que la crea,
bajo el supuesto de objetividad y neutralidad, sin embargo cuando las teorias se
humanizan, o en otras palabras, cuando se visibiliza el trayecto de dicho autor
hasta llegar a la creacion de su propuesta, es cuando se puede permitir ampliar la
comprension de, donde y de cémo surgen las ideas y supuestos asi como de su
participacion en ésta. Es por ello que se considera fundamental mostrar a

continuacion una breve semblanza del creador de ésta perspectiva.

Originario de Adelaide, Australia, inici6 su trayectoria como trabajador
social, para después continuar sus estudios en terapia familiar, siendo esta un
parteaguas para posteriormente desarrollar la terapia narrativa. Se considera que
fue un revolucionario en las creencias alrededor de la terapia y la concepcion de la
salud y enfermedad mental, asi como en considerar alternativas para recuperarse

del dolor y el trauma.

Rechazaba las etiquetas para su trabajo y para las personas ya que con
base en sus influencias, éstas llegaban a ser cosificantes, y aunque no nego los
diagnosticos psiquiatricos propuso ir mas alla del diagnéstico, viendo a las

personas separadas a su problema.
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Sus ideas se alimentaron del pensamiento de las humanidades, entre los
autores destacados, retoma a Bateson, Foucault, Vygotsky, Bruner, Turner, y
Derrida. Segun Karl Tomm, (White, 1994) dos de las influencias principales fueron
los primeros dos autores mencionados, de Gregory Bateson retomo la cibernética
aplicada a lo social y la interaccion entre sistemas. Mientras que de Michael
Foucault, conoce como algunos sistemas de conocimiento modernos, pueden
llegar a ser extremadamente opresivos al transformar a las personas en “sujetos”

deshumanizados mediante clasificaciones cientificas.

En un articulo de Fernandez-D" y Lépez-Cafizares (2018) sobre el trabajo
colectivo y profesional desde esta perspectiva, realizan una puntuacion muy
interesante sobre este modelo, pues mencionan que al tener fuertes bases desde
el construccionismo social y el post estructuralismo, da una critica “al esencialismo
estructuralista de la modernidad, que piensa que las cosas son como son por su
esencia, inherente a los sujetos” (p. 4), cuestionan la funcién social de los expertos

y de la terapia misma, ambas se mueven del rol de experto al de colaboracion.

Al retomar la mirada de Michael White y David Epston (1993), es inminente
hablar de narrativas de vida, ya que actualmente se acepta que toda formulacion
que postule un significado es interpretativa; dichas formulaciones son el resultado
de una indagacion determinada por las analogias o0 mapas creados por marcos
interpretativos, y es por ello que desde la mirada narrativa se utiliza una analogia

de la vida con los textos, pues como ellos mencionan:

“Esta analogia hizo posible concebir la evolucion de las vidas

y las relaciones en términos de lectura y escritura de textos,
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en la medida en que cada nueva lectura de un texto es una
nueva interpretacion de éste, y por lo tanto una nueva forma
de escribirlo.” (White, 1993. P. 27)

En su libro, “Guias para una terapia familiar sistémica” (White, 1994), Karl
Tomm menciona innovadora, la técnica de “externalizacién del problema” iniciada
por White, a la vez que este se referia a su propio trabajo como una “terapia de
meéritos literarios”, donde las iniciativas curativas del paciente se movilizan a través

del cuidadoso empleo del lenguaje dentro de la conversacién terapéutica.

En palabras de White (1993) “No podemos actuar los significados en
nuestras vidas sin situar nuestras experiencias en relatos. Son los relatos lo dado

en primer lugar”.

Antecedentes y principios.

Gran parte del enfoque narrativo, consiste en crear la analogia de la terapia
como un proceso de “contar” o “volver a contar” las vidas y las experiencias de las
personas que se presentan con problemas. Acorde a Castillo, Ledo & del Pino
(2012), se busca tener como base el respeto, sin culpabilizar, por contrario, coloca
a las personas como las expertas de su vida, se tiene la postura de que ellas
cuentan con herramientas, capacidades, convicciones, principios y compromisos
gue les permitiran reducir el impacto de las probleméaticas en sus experiencias de
vida, la tarea por hacer es promover la ampliacion, recuperacion o construccion de
nuevas o diferentes historias dominantes de vida.

Por tanto, se busca encontrar y contribuir a partir del enfoque narrativo, que

los y las nifias que cursan con éste diagndstico, al encontrarse en etapas
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tempranas de la vida, puedan construir una historia enriquecida sobre ésta
experiencia, donde lo dominante no se centre en el sufrimiento, dolor o sucesos
enfrentados en dicho periodo, sino que logren identificar las otras historias que
integraron en ése periodo, que les conforman como individuos capaces de crear
nuevas posibilidades de vida y no cosificar frente a la enfermedad cursada.

Esta forma de terapia, como se puede observar, da un peso importante al
lenguaje, a la construccion de los significados, de acuerdo con Echeverria (2003);
“el lenguaje es la coordinacion recursiva del comportamiento, esta capacidad, es
la base de la reflexion y es la base de la razén humana” (p.33), es decir, el ser
humano es racional porque es un ser lingiistico. De este modo, la identidad, esta
directamente asociada a la capacidad de generar sentido a través de los relatos, al

modificar ese relato, se modifica quien se es.

Mapas de la Practica Narrativa.

Michael White (2016) en su obra “Mapas de la practica narrativa” plantea
una serie de mapas a modo de analogia con la finalidad de construir una
referencia para hallar sendas hacia destinos que no se podian haber determinado
en el camino y a recorrer rutas que no podian ser previstas, es decir, a estar
atentas (o0s) a la diversidad de caminos que se abren para alcanzar destinos

preferidos.

Es importante resaltar que White no los contemplé como una “verdadera”
guia, ni para vigilar las conversaciones que se establecen con las personas que se
consultan. Este punto es importante, ya que se debe tener presente que las

conversaciones terapéuticas no se pueden sistematizar.
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Ahora bien, dentro de su obra, plantea los siguientes mapas;
Conversaciones de externalizacion, conversaciones de re-autoria, conversaciones
de remembranza, ceremonias de definicion, conversaciones que iluminan
desenlaces extraordinarios y conversaciones de andamiaje. A continuacion
relataré en qué consisten los ultimos dos mencionados, por el trabajo realizado

con “Erika”.

Conversaciones que iluminan desenlaces extraordinarios.

Michael White (2016) refiere que “los aspectos a los que les concedemos
importancia son aquellos que incorporamos a nuestros relatos de vidas familiares
y conocidos y son aspectos que escogemos con mucho detalle”, y realiza una
metéafora al comentar que alguna de las experiencias no estan “tejidas” a los
relatos que se consideran importantes o predominantes en nuestra vida, sin
embargo, cuando se “iluminan”, es mas sencillo comenzar unirlas entre si y
construir un nuevo tejido formado por “desenlaces extraordinarios”.

Erving Goffman (1961, como se citd6 en White, 2016) expone que en
algunos casos, “los desenlaces extraordinarios se dejan de lado a favor de
aquellos cambios en el tiempo que son basicos y comunes para los miembros de
una categoria social, aunque ocurran de un modo independiente para cada uno de
ellos” (p.267).

Estas conversaciones que retoman esas experiencias, también llamadas
“iniciativas” permiten que la gente verbalice lo que pretende para sus propias vidas
y que se familiarice con lo que valora en la vida. Es como un trampolin para actuar

y encarar sus problemas, dificultades y dilemas.
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Conversaciones de andamiaje.

Para comenzar a explicar este mapa, cabe recordar la fuerte influencia de
Lev Vygotsky en los planteamientos de este tipo de practicas, especificamente en
este mapa se podran observar algunos términos retomados para explicar como se
dan algunas conversaciones terapéuticas.

Para comenzar, es importante retomar el planteamiento de la “zona de
desarrollo préximo”, la cual representa la brecha que existe entre lo conocido y
familiar y lo que la gente podria llegar a saber de sus vidas.

Esta zona puede ser recorrida por medio de colaboraciones sociales que
proporcionan el andamiaje necesario para atravesar, por ejemplo, a través de la
terapia e intervenciones se pueden construir los andamios necesarios para que las
personas puedan alcanzar lo que podrian saber y hacer, del mismo modo se
pueden convocar a otras personas para que participen en el proceso.

Vygotsky (1986) se interes6 en el desarrollo infantil, dentro de sus
investigaciones sefialé que éste se basa en el aprendizaje, planteado como un
aprendizaje colaborativo a nivel social, y posiciona a los adultos que les cuidan,
como principales agentes, al contribuir en compartir su experiencias ya obtenidas,
este andamiaje de sucesos y objetos, les permite tejer cadenas asociativas que al
irse agrupando, forman la elaboracibn de conceptos, para posteriormente
consolidarse en sus acciones e integrarlos asi en su propia experiencia de vida,
también retoma nuevamente que la evolucidon del lenguaje y del significado de las

palabras es crucial para el desarrollo.
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Las categorias de investigacion de este mapa establecen tareas de

aprendizaje especificas; de acuerdo con White (2007), definidas como tareas de

distanciamiento, éstas constan de cinco niveles:

Bajo. Se ayuda a la persona a tener una ligera distancia entre lo
conocido y familiar para ella, recupera su experiencia inmediata con
respecto a los sucesos del mundo. Los cuestionamientos invitan a
caracterizar dichos sucesos, en otras palabras a comenzar a
nombrarlos o describirlos.

Medio. Se pretende que las personas lleguen a distanciarse
medianamente del plano conocido, asi como de la inmediatez de su
experiencia. En este caso, los eventos de su mundo se relacionan y
se comienzan a desarrollar en una serie de cadenas asociadas,
estableciendo nexos entre si.

Medio alto. Se marca mas la distancia a sus experiencias
inmediatas, lo cual anima a las personas a reflexionar, evaluar o
darse cuenta de ciertas cosas que no habian observado antes y
comenzar un aprendizaje de esas asociaciones.

Alto. En este nivel se ayuda a distanciarse bastante del terreno
familiar, se invita a elaborar conceptos de vida y de identidad, para
posteriormente abstraer lo comprendido y aprendido de sus
circunstancias especificas y concretas.

Muy alto. Por ultimo, estas tareas se posicionan en una distancia
mayor de la experiencia que les rodea, en este punto, se desarrollan

propuestas para seguir en armonia con los conceptos de vida y de
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identidad recién desarrollados, también se pretende predecir los
resultados de las acciones que se propusieron y finalmente a
ponerlas en marcha.

Estas categorias de investigacion juegan un papel muy importante en el
andamiaje de la zona entre lo conocido y familiar y lo que se puede conocer y
hacer. Es aqui donde a influencia de Jerome Bruner tiene un impacto fundamental
con su metafora narrativa, ya que para White tuvo una gran resonancia el retomar
analogias hacia la cartografia y los viajes, lo cual, como se mencioné
anteriormente va de la mano con su propuesta de realizar mapas para la practica
terapéutica. Se retoma la siguiente cita:

“[...] en cuanto empiezan a construir su propio texto virtual es
como si emprendieran un viaje sin mapas y, sin embargo, poseen un
acervo de mapas que podrian brindar indicios y entienden mucho de
la elaboracion de mapas. Las primeras impresiones en torno al
nuevo terreno se basan, desde luego en viajes anteriores. Con el
tiempo el nuevo viaje se convierte en algo propio, aunque gran parte
de su forma inicial sea un préstamo del pasado (Bruner, 1986, p. 86)”

En palabras de Bruner (como se citdé en White, 2007), las historias se
componen sobre todo de dos paisajes; un paisaje de la accion y un paisaje de la
conciencia, (este ultimo, posteriormente Michael lo nombraria como paisaje de la
identidad) mientras que el primero consiste en el “material de la historia, es decir lo
ya conocido, y estd compuesto por la secuencia de sucesos que conforman la
trama; el segundo, estd conformado por lo que las personas que intervienen en

dicha accion saben, piensan o sienten o por lo que no saben , ni piensan ni
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sienten, es decir, el significado que le atribuyen o lo que pueden llegar a ser,
conocer o hacer.

Como se puede observar, adentrarse en los relatos de vida de las personas
con las que se trabaja implica explorar al tomarse de su mano, los territorios
vividos, claramente presentes en la memoria y sobre todo, aquellos que han
guedado subyugados por el peso de historias y discursos dominantes que han
tenido mayor espacio para expresarse en personas legitimadas de antemano.

Beltran y Villa (2017) concuerdan en que, “luego de reconocer las narrativas
saturadas, el terapeuta tendra la tarea de visibilizar los significados que no se han
hecho presentes en la conversacion o que estan presentes de una manera
implicita” (p.8). Todo lo anterior es importante porque permite analizar los valores,
creencias y esperanzas vitales del consultante.

Las implicaciones para la practica entonces van desde cuidar la
construccion de andamios para, si es posible, llegar a nuevos panoramas, pero
asegurar de que no sean tan amplios como para agotar los recursos de
construccion de significado, ni por el contrario que sean tan insignificantes como
para desvanecer ese interés. Por tanto, nuestro papel es mas parecido al de
acompafar un viaje que sostener verdades sobre la vida. Y es asi como los

mapas pueden ser una herramienta que nos facilita dicho viaje.
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PRELUDIO METODOLOGICO.

Investigacion-accién.

A manera de resumen, en los apartados anteriores podemos observar que el
hacer del psicélogo (a) en el &mbito hospitalario representa una oportunidad para
el acompafiamiento constante de las y los nifios internados para la comprension
de su diagndstico y de las situaciones emocionales que se llegan a presentar, todo
esto se realiza en la cotidianidad de sus actividades, por lo cual para lograr retratar
una parte de dichas experiencias es necesario contar con una metodologia que
permita mantener estas actividades, es por ello que en el presente trabajo se

aplica la investigacion-accion.

Restrepo (2005; como se cité en Colmenares, Mercedes, Pifiero y Lourdes,
2008), comenta que Kurt Lewin, concibié este tipo de investigacion, desde el mirar
a las personas, grupos o comunidades como agentes que realizan una actividad
colectiva para el bien de todos, se trata de una practica reflexiva a nivel social, en
ella se relaciona la teoria y la practica, su objetivo es crear cambios en el
fendmeno abordado pero una caracteristica crucial, es que no existe una distincion

entre lo que se investiga, quién investiga y el proceso de investigacion.

La investigacion-accién se posicion6 como una importante innovacién en la
investigacion social a finales de la década de 1980, ya que se adopto en diversos
contextos, lo que se proponia era estudiar las cosas cambiandolas y viendo los

efectos.
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Este tipo de investigacion cuestiona las relaciones de poder entre
investigador e investigado y por los derechos del individuo, de que el objetivo era
el cambio social donde los beneficios de la investigacion serian mutuos.
Actualmente se confiere cada vez mas una “igualdad de estatus” a quienes son
investigados y con ella, el derecho de hablar y a que sus opiniones sean

consideradas fundamentales para la labor de investigacion.

En general, se le define como el estudio de una situacion social con vistas a
mejorar la calidad de accion dentro de la misma. El proceso total de revision,
diagnéstico, planeacién, implementacion, y efectos de monitoreo, proporciona el
vinculo necesario entre la autoevaluacion y el desarrollo profesional. En términos
de Polany (1962; Banister, Burman, Parker, Taylor & Tindall, 2004) “El

conocimiento siempre se adquiere mediante la accion y para la accion”

Una de las virtudes de este tipo de investigacion es que interpreta el
método cientifico con mayor flexibilidad y a la vez se concentra en conocimientos
precisos aplicados a un problema especifico en una situacién especifica, es decir,
su fuerza particular es que se evalla a si misma y es colaborativa, su objetivo
altimo es mejorar la practica. La pregunta de investigacién surge de los problemas
de los practicantes y un aspecto importante de este enfoque es que el analisis de

la situacion se hace en situ.

De acuerdo con Banister, Burman, Parker, Taylor y Tindall (2004) para ser
considerada como tal, debe tratarse de una investigacién en que la accion y la

evaluacion avancen por separado pero simultaneamente, son proyectos que
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intentan directamente cambiar el comportamiento de la gente, mientras que
reunen informacién a la manera tradicional o con formas innovadoras, intervienen
y estudian en una serie continua de circuitos de retroalimentacion. Se enfatiza una
perspectiva marxista: No debemos simplemente observar el mundo, sino debemos

también cambiarlo.

Algunos de los pasos para realizar este tipo de investigacion son:

e Planeacion: Resulta util redactar una lista de control de preguntas
preliminares con el fin de desarrollar una descripcion de la situaciéon. ¢Qué
ya esta sucediendo? ¢Cudl es la l6gica de esto? ¢Qué estoy tratando de
cambiar? ¢Cuales son las posibilidades? ¢Quién resulta afectado? ¢Con
quién tendré que negociar?

e Recopilacién de datos: En esta etapa es importante reunir informacion que
dird mas de lo que ya se sabe en general. Es crucial que si se lleva a cabo
una investigacion-accién como practicante, se seleccionen métodos que no
distorsionen la practica; por ejemplo: llevar un diario detallado, notas de
observacién, entrevistas, seguir de cerca, registro en cinta/video, fotos, fijas

triangulacion.
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METODOLOGIA.

Disefio.
Se trabajo con un disefio de corte cualitativo, se utiliz6 una metodologia de

investigacién-accion y mapeo de sesiones.

Propdsito y justificacion.

El propésito de este trabajo es brindar una aportacion para el manejo terapéutico
que se realiza con los pacientes pediatricos a partir de la practica narrativa, esto
surge a partir de la experiencia propia en el hacer profesional, adquirida
previamente en éste contexto desde los marcos narrativos. Se trabajé en conocer
las narrativas construidas por una paciente pediatrica con osteosarcoma durante
su estadia en el hospital, de manera que la atencion esté centrada no solamente
en técnicas y estrategias para vivir su diagnostico sino que esta experiencia no

defina o limite su narrativa de vida.

A pesar que el osteosarcoma es uno de los tipos de cancer mas comunes en
nifos y adolescentes, desde el éarea psicolégica, como se menciono
anteriormente, la investigacion se ha centrado en temas como calidad de vida, y
manejo del dolor, sin embargo, hay poco material para conocer cémo un psic6logo
0 psicologa trabaja con los nifios la experiencia de estar internados, o sobre su
enfermedad en si misma.

Por tanto, se considera importante conocer como dan sentido a su experiencia
los nifios y niflas que cursan con diagnéstico de osteosarcoma, puesto que se

considera relevante conocer como van respondiendo a los eventos que cursan
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psicolégica y emocionalmente durante su estancia hospitalaria, y posteriormente
por medio del uso de procedimientos desde el enfoque de la terapia narrativa
(conversaciones narrativas), comenzar a abarcar la manera enriquecida que
integran a sus historia de vida , pues podrian estar saturadas del discurso sobre la
enfermedad, lo cual podria incluso limitar a la persona en su capacidad de
agencia, en su bienestar e inclusive en la manera de mirar su situacion propia.

Es comin que en este tipo de situaciones vividas por los pacientes, la
investigacion se centre en los resultados de las intervenciones aplicadas, pero no
en la manera en que se construye dicho proceso.

El motivo de realizar una investigacién-accién centrada en la intervencion
terapéutica desde el enfoque narrativo en una paciente con osteosarcoma, es
porque se pretende ampliar la mirada en la atencion brindada durante los periodos
de quimioterapia, hospitalizacién e intervenciones quirdrgicas, de manera que
sean también espacios que permitan la construccion de sentido para la
significacion o re-significacion de esas vivencias e integrarlas de la mejor manera
a sus experiencias de vida cuando sea necesario desde la voz de la paciente.

Esto dltimo tiene especial importancia puesto que cada uno tiene diferentes
marcos por lo cual se puede entender una situacién de diversa forma, es por ello
gue se decidié hacer una investigacion sobre la experiencia de una adolescente
de 13 afios.

Lo anterior tiene la pertinencia de posibilitar otras miradas en el proceso de
atencion para pacientes con este diagndstico, de modo que en el hacer diario, se
pueda integrar esta propuesta, para sumar e integrar a las actividades que ya se

realizan.
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Pregunta de investigacion.

Es por lo anterior que se plantea la siguiente pregunta de investigacion;
¢,Como terapeuta y paciente co-construyen significaciones a partir de la
experiencia de internamiento en un hospital pediatrico por diagndstico vy

tratamiento de osteosarcoma mediante una intervencion psicologica narrativa?

Objetivos.

Objetivo general.

e Identificar la co-construccion de significado en la experiencia de una

paciente diagnosticada con osteosarcoma ante la intervencion narrativa.

Objetivos especificos.
e Mapear las sesiones de intervencion realizadas con una paciente con
diagnéstico de osteosarcoma.
e Ampliar las posibilidades de manejo psicolégico que se realiza con los
pacientes pediatricos oncolégicos desde una vision narrativa.
e Alentar el proceso de significacion de la experiencia en los pacientes con

osteosarcoma desde un enfoque narrativo cuando se considere necesario.

Poblacion.

Se trata de una paciente a la que llamaré Erika a peticion suya, con diagnostico de
cancer de hueso (osteosarcoma) en el area de la rodilla izquierda. El criterio de

seleccion fue por conveniencia, dado los continuos cambios en el internamiento de
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nifios y nifias recién diagnosticadas. Durante las sesiones de trabajo ella tuvo la

posibilidad de elegir si se encontraria acompafada de su cuidador primario o0 no.

Localidad.

El instituto dentro del cual se va a trabajar pertenece a la Secretaria de
Salud del Gobierno Federal, se encuentra ubicado en la colonia Doctores, en la
delegacion Cuauhtémoc, el Hospital Infantil de México Federico GOmez, cuenta
con un edificio exclusivo para los pacientes oncoldgicos, que se divide en las
areas de quimioterapia ambulatoria, quimioterapia de corta estancia, trasplante de
meédula y oncologia 1y 2, estas ultimas son el areas de hospitalizacion, se utilizan
cuando las y los pacientes, presentan algan proceso como infeccioso o reacciones
por las quimioterapias, asi como recuperaciéon para algunos procedimientos.

El ingreso a estas areas solo esta permitido al cuidador, paciente y personal
hospitalario. Los pacientes internados en las areas de oncologia, son aquellos que
han contraido algun proceso infeccioso, por lo cual su estancia puede ir desde una
semana hasta meses.

Area en la que se realizara la investigacion: Edificio de Oncologia en el Hospital
Infantil de México Federico Gémez. Como parte del equipo de “Psico-oncologia” el
rol a desempefar es brindar atencion a los pacientes diagnosticados con cancer,
asi como a sus cuidadores principales, se les brinda acompafiamiento al inicio del
diagnéstico, se resuelven dudas acerca de los procedimientos que les causan
preocupacion o miedo, posteriormente durante sus internamientos por
quimioterapia y hospitalizaciones se acude a visitarlos, se realizan actividades que

les gusten como jugar, pintar o dibujar.
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Actualmente por la situacion de Covid-19 en el pais, se evita llevar
juguetes, y los materiales se dan exclusivamente para una persona, por lo que por
momentos solo es posible “bromear” y si ellos o ellas lo solicitan, tener
conversaciones sobre situaciones que les resulten dificiles o probleméticas.

Del mismo modo se llega a fungir como un enlace entre los nifios y sus
cuidadores o incluso entre los médicos, por poner un ejemplo; si llegan a negarse
a un procedimiento porque no se les ha explicado o la informacion llega a ser
confusa, se les solicita a sus médicos responder a sus dudas de manera concreta,
para que se sientan mas tranquilos, otro ejemplo consiste en si se observa alguna
situacibn que provoque malestar en el (la) paciente, y se involucre a sus
familiares, se realiza una sesién con ellos, o en dado caso de ser necesario se les
refiere al servicio de terapia familiar, en situaciones de abusos u omisiones de
cuidados también se da reporte a la clinica de maltrato.

Por ultimo, otras de las funciones que se realizan es preparar a las y los
nifios cuando van a entrar a procedimientos quirdrgicos, cuando reciben noticias
poco favorables para su prondstico de vida, asi como realizar evaluaciones
cuando sea necesario la valoracion por parte de psiquiatria, puesto que algunos

tratamientos llegan a tener efectos secundarios en el estado de animo.

Procedimiento.

Consideré mostrar la experiencia de Erika, ya que la conoci desde las primeras
etapas de su diagndstico. Durante su estadia en el hospital, ya sea en el area de
Quimio de Corta estancia o de Oncologia, se le brindé seguimiento mediante

visitas frecuentes y la posibilidad de estar en contacto con la psicéloga mediante
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llamadas o mensajes, en caso de que no se encontrara en el hospital, esto Ultimo
debido a la contingencia por Covid-19.

Se mantuvieron sesiones antes de procedimientos quirurgicos, se utilizaron
mapas de andamiaje y de iluminacion de eventos extraordinarios desde la
intervencién narrativa. Se mantuvo contacto con los demdas servicios Yy
profesionales a cargo del caso para comentarlo y contemplar diversas alternativas
para ella'y su familia.

Las sesiones fueron grabadas en audio, y posteriormente transcritas para su

andlisis posterior con la seleccion de fragmentos de ésta.

ANALISIS.

Nota: a partir de este apartado la redaccion se realizara en primera persona, ya que desde la
postura de investigacion-accion, se considera que el o la investigadora, co-participa en el proceso,
por lo que seria incongruente situarme ajena a este.

Cuando un paciente de recién diagnéstico ingresa, el servicio de oncologia lo
reporta con el departamento de “Psico-oncologia” con la finalidad de llevar un
seguimiento, esto se realiza principalmente cuando observan que hay situaciones
que pueden complicar el tratamiento, familiares o emocionales. A continuacion
muestro un diagrama de elaboracién propia, del proceso de atencion en el
hospital, esto con la finalidad de que el lector o la lectora tenga una idea
contextualizada del modo de proceder en el area y para que al continuar con el
desarrollo de la historia de Erika, puedan tener un panorama general de algunos

momentos que se describen al inicio:
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Historia de Erika.

Etapa de Pre-Investigacion.

Conoci a Erika en otofio del afio 2020, terminaba de realizar el seguimiento con
algunos pacientes internados en el edificio de oncologia cuando mi adscrito me
solicitdé subir al cuarto piso del edificio de consulta externa. Cuando entré a la
habitacidbn me encontré con mi adscrito, quien mantenia una conversacion con una
mujer de aproximadamente 35 afios, posteriormente sabria que era la madre de
Erika.

A su lado se encontraba una nifia de 13 afios, estaba sentada en una silla
de ruedas, tenia el cabello largo y ondulado, vestia con una sudadera y un
pantaldn de pijama, usaba un cubrebocas de la banda coreana “BTS”, lo cual me
llamé la atencion, me presenté y estableci un primer contacto con ella haciendo
alusion a dicha banda.

Escuchamos atentamente el motivo de consulta, las habia mandado del
servicio de Ortopedia pues acababa de recibir su diagnostico; Osteosarcoma en la
rodilla izquierda, la razén era que Erika, no queria el tratamiento, la observdbamos
seria, por momentos sus 0jos se veian vidriosos pero sin llegar al llanto, llegé a
comentar que ella se sentia mal pues su papa le dijo que era su culpa que
estuviera enferma, y que sabia que él no la apoyaria en el proceso y por ultimo
gue pensaba que no iba a lograrlo.

Dentro de la conversacion que se entabld, se le contd en qué consistia el
diagnéstico, pidié no conocer los detalles de la quimioterapia y el tratamiento en

general ya que queria ir poco a poco.
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Asi mismo se resaltaron algunos momentos de la sesién en donde ella se
defini6 a si misma como una persona de “caracter fuerte” y “directa” haciendo
referencia a que pedia y decia las cosas que nhecesitaba 0 pensaba,
respectivamente, al final de la sesion refirid no tener dudas y estar lista para su
ingreso al hospital, se acordd que se le pasaria a ver durante su primer estancia

en Quimioterapia de corta estancia.

Etapa de Planeacién.

A partir de este momento comenzd el seguimiento para conocer las necesidades
de Erika, asi como en qué consistiria el acompafiamiento. Durante su primera
estancia referia no tener dudas o necesitar algo, asi que solo pasaba a saludarla,
hablamos de sus gustos entre los que destacan, el gusto por el maquillaje, por
usar ufias acrilicas y por la musica coreana.

Terminado su primer ciclo de quimioterapia, presentd una reaccién fuerte al
medicamento llamado metotrexato en fin de semana, estuvo inconsciente por los
medicamentos aplicados, pasé a verla el siguiente lunes, ese dia fue la primera
vez que deseo conversar, tocd temas sensibles, entre ellos el comentar que “no lo
iba a lograr’ e ideas de muerte, al final de esa conversacion se enfatizé que el
sentir de “no lograrlo” iba relacionado a que tenia miedo de no hacer las mismas
actividades y principalmente de comer las cosas que le gustaban.

Mediante una conversacién de andamiaje se le dio informacién que faltaba,
ya que no se le habia explicado que podria continuar con su alimentacién tras

unos dias de su quimioterapia y con medida. Refiri6 que eso la dejaba mas
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tranquila. Sin embargo sobre “no lograrlo” y “querer morir” pidié hablarlo en otro
momento pues comenzaron a entrar enfermeras para revisarla.

Este momento me parece importante de resaltar, ya que en el contexto
hospitalario es complejo tener un espacio con privacidad, y en algunas ocasiones
esto aumenta la pérdida de agencia personal en los y las nifias, por lo cual parte
de lo que se implementé fue hacerle saber que ella tenia la capacidad para
solicitar cuando y como deseaba establecer las conversaciones, una de las frases
ocupadas fue “Si hay un dia en que no desees hablar puedes decirme con toda
confianza, hoy no, y lo entenderé”. Esto a su vez permitid que ella se sintiera con
la seguridad de que sus necesidades y su espacio serian respetados.

En este momento se solicitd un permiso en el hospital para poder realizar el

proyecto. (Anexo 1)

Etapa de recoleccion de datos.

Posterior a esa conversacion se les solicita su consentimiento para formar
parte de esta investigacion a lo cual aceptan, y se les comunicé en qué consistiria
(Anexo 2).

Esta fase comenz0 el dia 11 de diciembre del 2020, ese dia acudi a visitar
a Erika, pues las enfermeras comentaron que se le realizaria un proceso que
consistia en la colocacion de un catéter PIC, el cual ingresa por una vena del
cuello o del brazo que va directamente a la del corazén. Esta decision se tomé por
el tiempo de internamiento que ella ya tenia (aproximadamente 15 dias), durante

ese tiempo, las canalizaciones y toma de sangre constantes generaban dolor e
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incomodidad para Erika, de modo que tanto ella como su mama estuvieron de

acuerdo.

Se continuo con la eleccion de tres momentos en general; la colocacion de
su catéter, el miedo a la quimioterapia y previo a la cirugia, se hace una breve
acotacion sobre el proceso post-cirugia. Quiero resaltar parte de la estructura que
segui en cada una de ellas, retomo los términos de Bruner y White que mencioné
en los apartados anteriores sobre los panoramas de accion y de identidad, o en
lenguaje de Michael White; los territorios conocidos y los que pueden ser posibles
de conocer, es asi que al inicio de cada sesidon se comienza desde el panorama
de accion y se promueven conversaciones con procesos de andamiaje para

moverse en la experiencia de Erika.

Mapeo de sesiones.

Previo a comenzar la descripcion de las sesiones y mostrar los mapas que se
plasmaron tras éstas mismas. Para tener una mayor claridad al momento de leer
los fragmentos seleccionados de las transcripciones realizadas, a continuacion

muestro la nomenclatura utilizada para diferenciar los turnos de habla:

E: Erika Tc: Terapeuta Citlali Ma: Mama de Erika.
1°ra Sesion. ¢Qué es el catéter?
La conversacion comienza con algunas bromas ya que se acababa de bafar,

posteriormente se procedio a indagar el territorio conocido sobre su catéter a partir

de la linea 32:
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29

30

31

32
33

34

35

36

37
38

39
40

41

TC: Muy bien ;Qué te han dicho Erika?
E: (De qué?
TC: De tu catéter.

E: Pues que me iban a hacer estudios para ver si me lo podian poner, pero no me han dicho

nada

TC: Ahhh ok.

E: si

TC: Mjui, oye y ayer, ;Que paso?

E: Me, me intentaron poner ¢l cateter, pero no se pudo porque cuando lo metian segln se

enrollaba o no sé.

TC: Ok, ok, bueno, ti me mencionabas que habia algunas duditas, te gustaria preguntarme

(Cuéles eran?

E: Este... si dolia)

Una vez que ella pregunté si el procedimiento dolia, se utilizé la informacién

gue habia disponible, ella no estaba segura si la iban a ingresar a quiréfano, hasta

gue su mama y posteriormente su doctora, se lo confirman. En este punto,

recuperd sus experiencias pasadas y le pregunté si deseaba que le contara como

seria el proceso, como se observa en la linea 54.

54

55

56

57

58

59

TC: Bueno, ;Te gustaria que te platicara mas o menos como es el proceso?
E: (Asiente con la cabeza)

TC Ok, veras, lo primero...

MA... (Risa)

TC: Si, no se preocupe, usted tape bien a Erika.

MA: ;Mande?
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A partir del ndmero de linea 64, se muestra el momento en el que la
terapeuta funge como una facilitadora para comenzar una conversacién de

andamiaje ante una nueva situacion que Erika vivira:

60  TC Usted tape bien a Erika.

61  MA Pues hago lo que puedo... va, si quiere sentarse ahi...
62  TC: Ahh, muchas gracias

63  MA: sien lo que yo acomodo aqui; yo no, no escucho nada.

64  TC: Veras, cuando te bajan a poner tu catéter, haz de cuenta que va a venir un camillero,
65 llega el camillero, te pasan a esta camita y van a recorrer todo el pasillito de aca, ;ves que
66  estan una puertas de Cristal? Van a salir por ahi y van a entrar al elevador. Todo ese camino
67  wvas a ir acompafiada, va ir el doctor, va a ir el camillero y va a ir tu mama. ;Mja?.... Vas
68 acompafiada, te bajan y van a pasar un puentecito que estd aqui ;lo has visto? El
69  naranjita....... (M0?... . Por ahi van a pasar, van a llegar al otro edificio que se llama Federico

70 Gomez ;Mjad

Posteriormente se continua en una posicion de andamiaje bajo, pues se
sigue recuperando parte de su experiencia pasada para trasladarla al préximo
proceso que esta por vivir, en este caso, en la linea nimero 100, se hace énfasis
en el procedimiento de su biopsia, para posteriormente dirigirla mediante un

proceso de narracién y descripcion del evento (L.102):
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98

99
100

101

102
103
104
105
106
107
108
109
110

111

TC: Ya una vez que estds ahi a lo mejor va a haber otros nifios u otras nifias, después te van
a pasar a lo que es como tal el quir6fano, te van a quitar tu batita te van a pasar a la otra

camita que es como una plancha. ;Te acuerdas cuando te hicieron tu biopsia?
E: Si

[TC: Ah igualito, ;de acuerdo?, vas a estar en la planchita, va a estar la lamparota esa que
alumbra muchisimo y te van a poner una mascarillita, también te van a poner unos
chuponcitos que a lo mejor los vas a sentir un poco frios es por el gelecito que les pones para
que se peguen y una vez que pase eso te van a poner tu caretita puede que tenga olor a menta,
algunas huelen a chicle y dentro de tu misma canalizaciéon que tienes, por ahi van a meter los
medicamentos, te van a pedir a lo mejor que cuentes y nada mas vas a ir sintiendo un poquito
de suefio hasta que te quedes dormida, no dueleee, ;de acuerdo? Vas a estar dormidita.
Posteriormente te van a poner t, tuuu, puerto, lo que hacen es que haz de cuenta....lo mismo
que con este catéter es como una fripita muy delgadita, que por eso de repente se enreda, que

va directamente al corazon ;de acuerdo?

Cuando termina la descripcion, continda en un nivel de andamiaje medio,

ella continta preguntado cémo se observa en la linea 156, se corrobora si hay

dudas o preguntas con respecto a lo relatado, se continta con la descripcién de la

experiencia a la par del planteamiento de dudas en la lineas 160y 161.

155

156

157
158
159

160

161
162

163

164

165

166
167
168
169
170

TC: .. ;Pregunta?
E: Mmmm {5seg)__... Este (dseg)._ .. ;Vov a sentir que tengo el ese?

TC: Al inicio se siente porque como sabes es algo nuevo, la parte externa como tal, la tirita
que te digo no se siente, al inicio vas a sentir la incomodidad por el procedimiento pero tu

cuerpecito lo va a ir aceptando, mja?
E: (6 seg.. silencio) mmm (6 seg.) ;Me va a doler cuando me ponga medicamento o algo asi?

TC: Aqui yo te preguntaria ;Como sientes cuando entra el medicamento, cuando entra por

aqui? (Sefialando la canalizacion)

E: A veces cuando son las quimios, hay unas que siento fria.
TC: Mju.

E: Y otras que si duelen.

TC: También un poquito del que duela es porque esti directamente aqui. Lo que va a pasar
con tu puerto es que si, se va a sentir cuando entre el medicamento, pero como ti dices con
la sensacidon fria que tiene de por si, cuando va entrando ;mjii?..... Y ahi es donde a lo mejor
te ayuda mucho el observar que wvas sintiendo, si se siente frio, si se siente calientito, v

diferenciarlo de lo que es como tal el dolor.
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En el caso de Erika, sus preguntas estuvieron orientadas hacia el dolor

tanto posterior a la cirugia, como se ven la linea 206, y también orientadas a futuro

(L. 210), una vez que fueron aclaradas, en el numero de linea 219, ella comenta

“entonces ya” terminada la explicacion. Parte del andamiaje realizado, también

consiste en escuchar y respetar hasta donde desean saber sobre los

procedimientos que tendran, es parte de devolver su agencia personal.

206

207

208

209

210

211

212
213

214

215

216

217

218

219

E: Cuando haya pasado la cirugia, la recuperacion, ya no me va a doler,
TC: ;Cuando acabe todo tu tratamiento? ;Es a lo que te refieres?

E: 51

TC: Cuando acabe tu tratamiento lo retiran.

E: O sea cuando ya acaben las quimios ;me lo van a quitar?

TC Mju.

E: Pero lo que yo digo es que por ejemplo, hoy me dan de alta y tengo el este, ;no me va a

doler ya?

TC: Mmu.. mmu. (Niega con la cabeza)
E: Namas lo voy a sentir ahi.

TC Aja, es la sensacion de que estd ahi.
E: Ahm...

TC: ;Vale? Pero como tal el dolor no.

E: ... (7seg)...Entonces ya|
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Para finalizar la primera sesion, a continuacidbn muestro en el siguiente

mapa para representar el nivel de andamiaje en el que trabajamos, como se

puede observar, se mantuvo una conversacion de andamiaje de nivel bajo a

medio:

Lo que puede llegar a conocer.

Tareas de nivel de
distanciamiento muy alto:
planes de actuar.

Tareas de nivel de
distanciamiento alto: Abstraer
los aprendizajes y
entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio alto:
Reflexionar en las cadenas de
asociacion, en los aprendizajes
¥ en los entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio: El
desenlace extraordinario se
teje en la cadena de
asociacion.

Tareas de nivel de
distanciamiento bajo: £Quéte han
Caracterizacion del desenlace dicho?

Sesidn 1. éQué es el catéter?

éte acuerdas cuando te
hicieron tu biopsia?

Comosientes
cuandoentra el
medicamento,
cuando entra por
aqui?

extraordinario. &Te gustaria que
te platicara

Lo conocido y familiar comoes el
proceso?|

Tiempo en minutos
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2°da Sesion. Conversando sobre el miedo.

Acudi con Erika para continuar su seguimiento, ya que la colocacion de su catéter

Se pospuso una semana mas, el dia 18 de diciembre, entré a su habitaciéon y me

comentd que un dia antes ya se lo habian colocado. Los efectos de la anestesia

ya habian pasado, y se encontraba un poco adolorida, aun asi acepto la visita e

iniciamos la conversacion retomando su experiencia, una vez que termind de

relatar cdmo vivio la colocacion de su catéter procedi retomar las dudas y miedos,

que tenia antes de este procedimiento, promoviendo un nivel cercano a su

experiencia, se puede observar en las lineas 52 y 53:

48

a9

50

51

52
53

54

55

56

57

58
59

60

61

TC: OK, ok (ruidos del entorno) y ahorita jcomo lo vas sintiendo? ;Sientes como que hay

algo adentro? ;Que no hay algo adentro?

E: Pues... me duele, o sea como esta parte de aqui me duele como si hubiera hecho mucho,

mucho ejercicio y la, el catéter de aqui se me abre como la herida.

TC: Yay ves que te comentaba que si tendrias esa sensacion de incomodidad porque pues
como obviamente te abrieron pero de ahi en fuera, ;lo que te daba miedo, estd? ;Lo sientes

0 no?
E: No.
TC: OK... ok, entonces ahorifa. ..

E: ...Mha...

TC: Entonces ahorita, ;Como va lo del catéter? ;Te sientes mejor? O ;hay algo que te

preocupe? (ruido del entorno)
E: Pues solo lo que me da miedo es cuando me pasan la quimio.

TC: okey.

Cabe resaltar que el miedo a la quimioterapia era algo que estuvo presente

desde la primera aplicacion en su tratamiento, tuvo una reaccion fuerte al
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metotrexato, lo que la llevé a estar internada un par de dias. Al preguntarle qué
era lo que se imaginaba cuando iniciaba el ciclo; comentd que era como si “viera

como le iba quemando su interior”.

Asi mismo, ella habia escuchado de los médicos que se le aplicaria
nuevamente su quimioterapia en unos dias mas, se encontraba enojada (linea 77)

y referia que ella deseaba pasar las visperas de navidad con su familia.

87  TC: Bueno, Con respecto a eso, quieres contanme un poguitc. .. que paso, porque.. me

68  comentd, nos comentd tu mami que hubo un poguito de Hanto.

82  E: Porgue. .. este . porque pues supuestamente me iban a poner catéter v me iba a ir a mi

70 casa

71 TC: MMHUM.

72  E:Pero...dezpués dijeron que no que por lo de la guimio. .

73 TC:mja.

74  E:Y enfonces pues no, como vo te habia contado que vo tenia planes con mi otra familia.

75 TC: B

76  E: v pues, pues los tuvimos que cancelar, jno? 81 me, ¥ =1 pues coando me lo dijeron, pues
77 me encje v yo les mande un menszaje, les dije “va no vamos a hacer nada, a ver hasta cuando™
78 pero enojada, ;no? v entonces pues ellos como gue dijeron “;poes qué porque?” jno? v ya
7% dijeron “no, pues échale ganas™ que no s€ que, v ya pues... pues 51 me puse mal, me puse
80  mal porque le dije a mi mams que pues Yo queria i para alla, ;no? ahorita que estoy estable

81 v queno tengo quimio ni nada.
82 TC:-MMHA...

83  E: .Y mi mama me dijo “pero es que te la tienen que poner porgque 51 no te la ponen, el
B4 tumor... puede crecer” v va después, este .. supuestamente me iban a dejar descansar el

85  como el catéter hasta gue va, ya no sintiera dolor ni nada
B&  TC: Mo,

87  E:Pero dijo mi mama que no, que ahorita me van a empezar 2 pasar soluciones v va en dias

88  la quimic y esperan que me vaya en cuatro dias |
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Al mencionar esta situaciéon, consideré indagar en los recursos y eventos

extraordinarios con los que Erika contaba para ampliar su historia ante las

quimioterapias. A través de un andamiaje realice una serie de preguntas que

lograran externar dichos momentos, un ejemplo se encuentra en la linea 121. Se

comenz6 con un andamiaje de nivel medio.

121

122
123

124

125

126

127

128

125

130

131

132
133

134

135

136

TC: Bueno, te acuerdas que la vez pasada, hablabamos sobre estas cositas que has 1do
descubriendo para avudarle un poquito a tu cuerpo ;Qué crees que te podria funcionar

ahorita?

E: ... Estar como positiva, /no?

TC: Ok

E: Decir “no me va a pasar nada”™.

TC: Ok

E: Tener como la seguridad de que todo va a estar bien.
TC: Ok._._ jalgo mas?

E: No.

TC: Ok, Becuerdo que la vez pasada me contabas que... una cosa que te preocupaba era
cuando empieza a entrar la._. quimio, pues t, va te estabas como imagimando que estaba

entrando, todo el dafio que estaba haciendo, como en. . en tu cuerpecito.
E: 51
TC: Y eso de una manera u otra, a veces. . _como que se nos queda.

E- MIU
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137  TC: Independientemente de las reacciones que tenemos por la quimio pues también estd

138  como esa preocupacion, que como que mira, como que “hace mas. ™
139 E:mja.

140 TC: Y entonces ahorita lo que podriamos intentar, seria._. a lo mejor cambiar eso, dices t
141  que a lo mejor un poquito mas positivo. .. pero mas que positivo, porque a veces pansamos
142  que positivo es como de “todo bonito” (somidos) pero sabemos que s1 va a haber algunas

143  reacciones, el vomito de repente__. ;qué mas podria ser?

144  E: Pues, siento que...pues si vomitos, o los fuegos es lo mas duro de gue pasa.

145  TC: Ok, v esos, ;como los podemos 1ir controlando?

146  E: Haciendo los enjuagues.

147  TC: Haciendo los enjuagues, el vomito, recuerda que te ponen una... un medicamento.
148  E: Para que no vomite o controle el vomito.

149  TC:Mha, SI, SI, SI... ;Aleo mis? (Sonido de maquina)

150 E: No.

A pesar de observar que habia algunas acciones que Erika identificaba
para sobrellevar el proceso, como se observa en la linea 146, principalmente para
los vomitos y las Ulceras que ella nombra como fuegos, podia notar que habia algo
mas en su discurso que no estaba siendo contado aun, ya que referia “estar como
positiva” (Linea 124), lo cual, previamente no habia sido expresado, por lo que
comencé a externar su experiencia a través de una tercer persona hipotética
(Numero de linea 345), se continud con la conversacion de andamiaje en un nivel

medio alto:
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342
343

344

345
346

347

348
349
350

351

352

353

TC: Claro y esperemos que se pueda el 22 o puede que el 23 maximo, ya te puedas ir a casa,

iva?
E: También voy a tratar de, de yo ayudarme para que pueda salir. .

TC: OK._. &1 a lo mejor, alguten viniera y te dijera “Erika, estoy en la misma situacion “que

a lo mejor estuviera por pasar igual por su quimio.
E: Aja.

TC: También tuviera todos estos sentimientos, entre miedo, entre el imaginarse todo lo que
pasa, ;Como le dirias to, o como le.. recomendarias que cosas podria hacer? Como si fuera

una lista.
E: ;Como?
TC: Hum...mjad. ..

E: este_.. jque yo haria una lista de como?

Cbémo se puede ver en la linea 351, Erika, aun no recibia la pregunta

planteada, por lo que en este momento es necesario adaptar la pregunta a manera

de que sea cercana a la experiencia de Erika, reflejada en la linea 354:

354
355

356

357

358
359

TC: Como “Ovye Erika, que me recomiendas tu hacer para cuidarme y para ayudarme a mi

también con esta quimio?”
E: Ah... como s1 yo le estuviera diciendo a otra persona
TC: Ajd

E: Que, ;que es lo que tiene que hacer para que... se cuide?, para que tenga los mismos

sentimientos que yo...

Una vez que ella tuvo clara la pregunta se procedid a ampliar las

descripciones que podrian dar una mirada diferente a su vivencia ante las

guimioterapias, ella propuso una en la linea 363:
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361

362

363
364
365

366

367

368

369

370
371

372
373

E:Mmm._.
TC: ;Que podria ser?

E:Pues... ... pues que no tenga miedo ;no? Que este_._ que la quimio es para ayudarla o que
le disminuya el tumor v que si ella o el trata de... ayudarse a s mismo haciendo lo que le

digan para que no le den los fuegos o el vomito, pues va a salir mas rapido.
TC: OK, ;Algo més?
E: No.

TC: Ok, entonces ti le dirias “Sabes que, primero pues es no tener miedo porque la quimio
es algo que es.._para tu bien y s1 haces lo que te dicen ayudas a disminuir como los sintomas,
tipo los fueguitos o el vomito ;no? Pero.. 51 él te preguntara o ella te preguntara “Oye Erika

¢ Pero como no tengo miedo?

E: Este... Sosteniendo una mente eee___ positiva ;jno? O sea como decir “no tengo que tener

miedo porque me._. me estd ayudando, me esta beneficiando.

Una parte de la experiencia de estar internada en el hospital, es el hecho de

gue hay constantes visitas por parte del personal para hacer chequeos, asi como

de la cuidadora principal, en este caso su mama4, quien ingresé en ese momento y

comentd que ya habia hablado con una psicéloga de una fundacion para

conseguir apoyo para adquirir la protesis que se necesitaria en la cirugia de Erika.

Tomo unos documentos y volvié a salir de la habitacion, posteriormente de que

comentara esto, Erika y yo, retomamos la conversacion.
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404  TC: Ok, Erika entonces nos quedamos en... jcomo seria no tener ese miedo?
405 E: Aja

406 TC:Y...dijste que era.. mantener una mente positiva.

407  E: Y decir que solo estan pasando por ayudarte.

408  TC: ;Crees que se puede no tener miedo? 51 yo te preguntara eso.

Se retoma el concepto de mantenerse positiva aunado al concepto de
miedo, se retoma el segundo en la linea 408, mediante una pregunta con la
intencion de desarrollar lo significados que ella estaba dandole, comienza con su
respuesta en la linea 409:

409  E: No, porque si, yo digo que no, porque es normal tener miedo y mas cuando tenemos como

410  reacciones a veces y otra vez es como decir ora que va a pasar o ahora como me voy a sentir,

411 o ahora cuantos dias mas voy a estar aqui, o sea como eso.
412 TC: jClaro!

413 E: O cualquier cosa.

414  TC: jClaro!

415  E: Como podria ser, cuando le tienes miedo a un fantasma (mmaudible debido a somdo de

416  altavoces)

417  TC: Claro, el miedo es algo que esta presente y como dices, ;no? es como cuando le tienes
418  miedo a ese fantasma. . sientes que se va a aparecer, sientes que esta a los lados v lo mismo

419 es con las reacciones.
420 E: Aja

421  TC: Entonces... aqui este miedo. Bueno v en esos casos cuando llegue ese miedo porque
422 estd, ;Qué podria hacer? Para a lo mejor, no que se quite completamente pero 1 disminuirlo

423 un poquito. A lo mejor son preguntas un poquito raras pero podrian hacerlas

424 E: Para que se disminuya el miedo.
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Parte de hablar lo que en ese momento le preocupaba era validar sus
sentimientos y emociones, a traveés de un resumen de su respuesta (L. 435). Al ser
la primera vez que los externaba, alentar la externalizacion, estaba encaminada a
seguir ampliando la mirada sobre si misma y su historia, se continla en un

andamiaje de nivel medio bajo.

428  E: Este...es como dificil quitarte el miedo a algo. ..

429  TC: Okey...

430  E: Como decirle yva no le tengo miedo a algo.

431 TC: Ok

432  E: O sea, decir ya no le tengo miedo pero en el fondo sigues como teniendo miedo.
433 TC: Ok.

434  E: A lo mejor no como en el inicio pero sigues sintiendo miedo.

435  TC: Claro y también es valido, es valido porque como dices ti que ese miedo siga ahi, a lo
436  mejor no como al principio pero se mantiene, a lo mejor, aqui el punto seria, entonces ;Codmo
437  le ha hecho Erika para que a pesar de ese miedo decir “ok, tengo que cuidarme, tengo que

438  mantener. . como esa mente pensando que es lo mejor para mi1 “? ;Como se logra eso?
439 E: Pues__. no sé (rie)
440  TC: Esta raro ;no? A veces hacemos las cosas v decimos “;Como le hice?”

441  E: En s1, por ejemplo, cuando me estan pasando la quimio.
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450

451

452

453
454

455

456
457

458

459
460

E: dicen “ya te la vamos v pasar” v es como de ya me pongo nerviosa porque es dolorosa y
que a lo mejor me canso.

TC: Te duermes...

E: Ya cuando me doy cuenta de que ahora si, va acabo

TC: Aj4

E: Y va, va me despierto cuando ya me la quitan, o sea

TC: Ok.

E: Es como ejemplo, con la otra sustancia me ponen dos para el corazén
TC: Mji.

E: Y me dicen “no, no te preocupes es un ratito “pero digo “tengo miedo pues la bolsa es
como cuando te ponen medicamento, ;jno? que te lo ponen aqui

TC: OK.

E: Es algo de las sustancias pero eso que es como color, que fiene una bolsa negra, la
solucion esta cubierta con. ..

TC: Como naranjita, asi es.

E: Rojito, da miedo, como que digo me da miedo esa sustancia porque no sé lo que esta
haciendo, tal vez s1 me estd ayudando o dafiando

Asi mismo, se retoma el ejercicio de externarlo con alguien mas en su

misma situacién en la linea 461. Se retoma el miedo que ya ha logrado expresar,

sin embargo no ubica algun evento extraordinario donde refiera tener una mayor

agencia en cuanto a la situacion.

Al escuchar su relato en el niumero de linea 481, menciona que ha tenido

desesperacion y ganas de “salirse de la cama” mientras recibia su tratamiento, es

aqui donde como terapeuta promuevo mover el andamiaje a un nivel distinto,

desde la linea 484, comienzo nueva explicacion a esa sensacion que ella tenia,

relacionada a los efectos de uno de los medicamentos aplicados, ella escucho

atentamente mientras que su ultima afirmacion fue en un tono mas bajo pero

certero.
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461
462
463
A64

465

466

467

468

469

470

471

472
473

474

475

476

477

478

479
480
481
482
483

484
485

486

TC: Ok... v en ese caso, regresando al ejemplo de la pequerfia o pequefio que te pregunta, si
te dijera “Sabes que es que cuando veo que también esa bolsita negra y no sé qué trae adentro
y no sé qué me hace. .. ;qué hago? ;Como le hago? Te lo digo, a lo mejor son preguntas

dificiles

MA: siganle, yvo no existo

TC: Pero._. ;Qué podria ayudar?
E:Nose..

TC: ;No?

E:No

[TC: Ok, hay alguna_.. sabemos que te han tocado quimios bastante pesaditas

B Aja.

TC: Y claro que ha habido momentos en los cuales, de plano pues has llegado a decir “Ya
hasta aqui” ;verdad? Pero hay algin momento entre todas estas quimios que tu hayas sentido

que a lo mejor pudiste manejarla.

E: No.

TC: Por muy chiguito que sea.

E: ... aja, Como manejar el miedo, ;no? .._.___._pues no, creo que no.
TC: ;Segura?

E: Aja, siempre que me estin pasando o si no estoy llorando o me entra, después de que me
la dejan de pasar con la otra sustancia le entran muchas sustancias como decir “ya Erika,
tranquila, ya, quiero mi casa, quiero mi cama™ y me entra la desesperacion. Asi me paso la
otra vez que... que me desperté y tenia mucha desesperacion v me pare v como que me

desespere v me empecé a mover y hasta, casi, casi me queria salir de la cama.

TC: Ok v fijate que esto que me dices es muy importante porque una de las mediciones que

te ponen al inicio es la dexo. ..

E: dexorrubicina y cisplatino.
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488

489

490

491

492
493
494
495

496

TC: Aja, por ejemplo la dexorrubicina lo que hace es que da un poco ya sea de mucha

ansiedad o de esta desesperacion que ta dices.

E: Ok...

TC: Por la sustancia que tiene, haz de cuenta que... el sistema.
E: Aja

TC: Hace que te pongas asi. Algunos nifios, por ejemplo, se ponen pues muy sensibles, a
llorar, hay otros que se ponen stiper irritables, o sea se ponen literalmente les dices “mi alma™
v ya estd el enojo, jno? Y hasta mordidas les han dado a sus papds... con eso te digo todo. ..

Y hay otras que reaccionan con esa sensacion, con esa desesperacion.

E: OK.

Una vez brindada la informacién, continte indagando sobre como habia

logrado manejarlo a pesar del miedo, como se muestra en la linea 504, y en ese

momento ella comenté su deseo de regresar a “su vida normal” (L 506), de

regresar a la escuela, de no preocuparse por que los “fuegos” salieran

nuevamente (L 507), o de poder comer lo que quisiera, una vez que termind, a

partir de la linea 520, se recuperaron algunas ideas que ella habia compartido de

manera aislada en conversaciones previas, y a manera de resumen, se las devolvi

con el objetivo de iluminar esos eventos extraordinarios que estaban implicitos.
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502

503

504

505
5068
507
508
509

510

511
512
513
514

515

516
517
518
519

521
522
523
524
525
526

TC: En ese caso, cOmo podrias
E: O sea, como he logrado manejarlo todo
TC: My, o sea ;Como lo has hecho?

E: Este_.. pues no sé s1, no &, como que lo he. A veces como un dia, un dia ya quiero mi
vida normal, ya quiero volver estar en la escuela, ya quiero, va quiero todo, jno? Ya quiero
comer, que no vomite, que no ... o gue me salgan fuegos o.._que estar cuidando lo que como
también, porque evitar mucho irritante o cosas asi, como cuando yo estaba bien, no me__ tal

vez 51 me hacian dafio pero.__ lo podia comer ;no? , pues era algo para mi normal
TC: OK

E: Y por ejemplo ahorita que pido algo y tengo que tratar de que no tenga irritante ;no? O
sea como de que no tenga mucho irritante o que. .. no lo vaya a vomitar. Porque por ejemplo,
las cosas que tienen como mucho ajo, las vomito, porque por ejemplo mi abuelita cocina con

mucho ajo

TC: Mji

E: Y va mi abuelita no y cuando me descubrieron, pues es que vo siento el ajo, el ajo.__y se
nme queda el sabor del ajo v entonces tengo que estar cuidando lo que como... y entonces yo
siento que lo que me ha hecho como avanzar es como... como decir “pues algin dia” ;no?

Yo ya voy a estar.__ bien y algtin dia yo ye voy a poder comer bien. ..

TC: Ok. I'ijate que esto que me dices, se podria decir que entonces lo que te ayuda es. .. esa,
esa... 10 sé como t0 le llamarias, yo lo podria decir como a lo mejor esperanza v ese deseo
de volver a hacer lodo 1o que Le gusla, (no? Desde bajar con las chanclas comiendo comnwo me
platicabas la vez pasada, verdad, desde ser la que organiza, comer las cosas que te gustan.
Porque eatiendo que la comida de BErika es algo muy impottante jno’.. El volver a jugar, el
volver a bailar .. pero por eso mucho aguanto ;por que para ti que significa? Volver a hacer

todo eso.

Ante el resumen, ella respondi6 ampliando las cosas que ella esperaba

volver a realizar, por ejemplo ver crecer su cabello (529). Utiliza algunos recursos

como

la metafora para entender cémo puede adaptarse su cuerpo a los
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medicamentos (L 539), especialmente a las sustancias utilizadas en la

quimioterapia.

528 TC: ;Mande?

529  E: Que a veces digo, me imagino cuando me crezca pelo, volver a tocarlo porque hasta casi
530  voy allorar de que ya otra vez ya tengo pelo...y le digo pero hay mucha diferencia, porque...
531 TC: Imaginate ese momento, te estas agarrando tu pelo, lo estas viendo y va esta creciendo
532 1imaginate que te crezca como, imaginate que te crezca como él con chinos como te habiamos

533  contado al inicio.
534  E:Pues entonces como €1 No sé, o sea digo lo que pues ya aguante ¥ lo que me falta ;no?
535 TC: Y pues basica. ..

536  E: Muchas de las veces tal vez mi cuerpo se acostumbre a la sustancia y va no tenga reaccion

537 ;no? Ya.. . como que se acostumbra tu organismo a._.
538 TC: Si.

539 E: Por ejemplo, cuando comias chile se irrifaba, s1 lo sigues comiendo también lo

540 acostumbras a.__al irritante.

541 TC: OK. ..

Una vez que termind esa idea, hubo una pausa ya que ingresé su mama.
Posteriormente realice un resumen de las cosas que Erika deseaba hacer,
construyendo una nueva vista posible a lo implicito pero presente en su discurso

(Linea 547).

Como mencione al inicio del caso, Erika constantemente referia "preferir
morir" a continuar con el tratamiento, sin embargo la historia alternativa era "el
deseo de regresar a sus actividades", lo cual podria brindar una nueva perspectiva

para poder continuar con su tratamiento.
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548

549
550

551

552
553

554

555
556

TC: Y Algo, yva ni te termine de decir, lo que te esta dando ese motor... es volver a hacer

todo lo que te gustaba, el volver a tener tu cabello, agarrandolo.

E: Pues yano preocuparme de. .. de lo que quiero comer o de ahora voy a ver s1 VOy a regresar

al hospital o 1 no regreso.
TC: Los medicamentos_ ..

E: O de ya no.._por ejemplo, cuando ya me voy a mi1 casa, estoy como que tranquila de. .

porque ya no me estan pasando nada y ya no tengo nada y...
TC: Aja.

E: Cuando llego aqui como que (Sonidos de altavoz) te voy a pasar el medicamento... lo que

me pasen es como, me lo pasan, es como de ver sime va a doler o que voy a sentir o sea asi.

Con la intencibn de continuar ampliando y a su vez externalizar la

experiencia de Erika (572), se prosigue con un andamiaje de nivel medio para

contextualizar y normalizar algunas sensaciones 0 situaciones que son comunes

experimentar ante los internamientos y la enfermedad propiamente, para

posteriormente introducir una pregunta que le permita observar al diagndstico

como una entidad aparte y no propia; “;Que has aprendido de osteosarcoma?”

(579).

571
572
573
574
575
576
577

TC: Aqui te voy a hacer una pregunta a lo mejor algo rara_._por lo regular_.. cuando se entra
al hospital todo es la enfermedad v a veces salimos e incluso todo es la enfermedad, porque
incluso es mantenernos cuidandonos, es mantenernos haciendo esto o lo otro o no haciendo
cosas v estando aqui pues no se diga. Como dices t, es estar alerta de quien va a entrar, que
me van a hacer, como lo van hacer, pero también hay otra parte... donde Erika no es el
osteosarcoma, Astrid es mas que eso, digamos que el osteosarcoma es algo que esta con

Erika, en ese caso con ese tiempo ;qué has aprendido del osteosarcoma?

Con la pregunta anterior, ella comenzo6 un relato sobre su abuelo quien tuvo

cancer, a quien ella no entendia y refiere que por momentos la desesperaba,
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prosigue con los casos que veia en la television a partir de la linea 669, al final lo
aterriza al tema de pasar las fechas decembrinas hospitalizada (L 680), en ese
momento, en el nimero de linea 689, se retoma la pregunta previa para resaltar
una nueva historia que ella no habia notado, como la posibilidad de entenderse y

entender a otras personas.

669  E: Porque yo también veia los casos en la tele de los tumores y luego salian en la tele como

670  se lo quitaban y que se tenian que esconder el tumor y todas esas cosas.
671 TC: Aja

672  E: Pero sus tumores eran benignos, no malignos ;no? Entonces era como yo decia “ay mira

673  que feo como lo esconden™.
674  TC: Claro.

675 E: Y luego cuando se meten a la operacion ;jno? Y les quitaban el tumor y ellos felices porque
676  va se los habian quitado y podian regresar a su vida ya no con el tumor o taparse esa parte de
677  su cuerpo ¥ ya después, yo decia “no, que feo™, le digo a mi hermana “yo lo veia y me daba

678  cosa” y ahora yo estoy aqui.

679  TC: Mju.
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680  E:Estoy como aquiy digo... por esa parte tampoco quiero estar aqui el 24 ni el 31 porque sé
681  gue van a poner mal, asi como que de “no estoy con mi familia. Pensé no... adoptar eso no
682  estoy ahi con ellos, riéndonos, jugando, porque luego si nos ponemos de “todos a jugar Jenga
683 o algln juego de mesa ;no? Y digo... no estoy ahi o cosas asi, le digo a mi1 mama y estar aqui
684 el 31 es como iniciar el afio viéndome en una cama, enferma metiéndome sustancias a mi
685  cuerpo... y pues iniciar el otro afio, 81 es como, no es como. .. todavia todo lo que me falta
686  del otro afio y estoy miciando asi. Estoy en una cama con sustancias, le digo a mi mama (se
687  guiebra un poco su voz) si es como algo que no quiero porgue no es lo mismo, a través de

688  una llamada estar con tu familia a estar ahi con ellos estar ahi viéndolos. ..

689 TC: Y entonces... yo escucho, regresando un poquito a la pregunta...que para ti el
690  osteosarcoma pues site ha ensefiado a_ . alpunas cosas ;no? En primera y creo que algo bien
691  valioso... el hecho de... entender a ofras personas, que a lo mejor vino este recuerdo ;no? de
692  fu abuelito que en su momento, pues si, me imagino que te hacia sentir mal, te desesperaba
693  pero por el otro lado, te cuestionas de... “bueno, a lo mejor €l se sentia asi o &l se sentia mal
694 no lo decia ;no? O no tenia con quién decirlo. Ahora en esta situacion a lo mejor logras

695  comprender mejor unas cosas, cosas que antes no.._no podias ver

696 E:Si

A continuacion, retomo el fragmento de la transcripcion a partir de la linea
710, ya que lo volveré a citar mas adelante. En este punto de la sesion, ella se
coloca en un plano distinto, comienza a mencionar no tenerle miedo a la muerte, y

que para ella significa “no sufrir mas”.

Cuando la conoci, el tema de la muerte fue algo presente en su pasado,
ella referia que no tenia ganas de continuar, sin embargo en esta ocasion, dice
una frase diferente “quiero mi vida normal” (L 718-719). Se retoma esta frase
como parteaguas para destacar los eventos extraordinarios previos que ella
comentd a lo largo de la entrevista (L 724). Cabe afadir que no se cambi6 su
aceptacion por la muerte ya que por el diagnoéstico es una de muchas

probabilidades, esto es coherente con la experiencia que Erika esta viviendo, es
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parte de su territorio conocido, queda implicito sin embargo en este momento se

amplié un panorama con la frase ya expuesta.

703
704
705
706
707
708

709

710
711
712
713
714
715

716

717
718
719

E: Estoy enferma v pues quien sabe que ;no? Que vaya a pasar conmigo. Le digo a mi mama
“tal vez yo no, no, nunca le he tenido como miedo a la muerte y ella no, porque como que
hay como muchas personas que no... “ como me voy a morir” y yo es como “no te vas a
morir”, nunca le he tenido como miedo a la muerte... es algo como a lo que no le tengo
miedo... y me dicen, por ejemplo, pues le digo a m1 familia, si me voy... yo nunca le he

temido miedo a la muerte.
TC: Aja.

E:Laverdad .. yo me iria pues bien, no me iria como *“ya me voy, ya vinieron por mi~ era
como de._. “yame voy” y va después ellos como “no es como que le tengas miedo a la muerte
pero... vy le digo “para mi es algo normal”. Si algun dia... yo ya me llego a morir por mi
enfermedad o tal vez... no despierte y ya. Digo... tal vez ya, con el sarcoma ya sufri, ya
cuando me muera ya no voy a sufrir...y digo... “me vaya arriba o me vaya abajo ya no voy

a sufrir”.
TC: Ok

E: Le digo porque ;sabes que es que te estén picando? Ahorita que me pusieron el catéter,
no puedo moverme, me duele y digo, es como... como yo quiero que acabe, quiero mi vida

normal ;no?
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721
722
723

724
725
726
727
728
729
730

731
732
733
734
735
736

737

E: Yo sé que no se puede_.. y le digo tal vez cuando pase, este como._.pues este feliz ;no?
Conviva con mis tios, necesito no estar sola._. ahorita solo estoy pensando en que me van a
hacer, cuando voy a salir, cuantos dias me voy a quedar, son como muchas... muchas,

muchas cosas que...

TC: Fijate que yo te escucho v escucho ese, ese deseo de regresar a hacer lo que hacias ;no?
Como dices ti... A veces, cuando estamos en estas situaciones, claro, puede llegar el
pensamiento de.__el morir pues y bueno va no sufrir. Pero yo también escucho a Erika que
dice “es que mas que eso... es el hecho de querer que esto acabe para poder hacer mis cosas
y a lo mejor no es tanto ese deseo de morir™ ;verdad? Y también escucho que dentro de un
lado esti esta parte de “si...a lo mejor antes la familia no era pues como el ambiente mas,

mds padre pero tenian salud

TC: Pero hace ratito que estabamos platicando, te escuchaba decir como.. pues lo de los
planes que habia o del sentimiento que hubo cuando estos planes se cancelaron Se podria
decir que también ahi hubo algo, algo paso... Que a lo mejor te hizo... decir “bueno también
esta otra parte v es bonito convivir porque por algo, el hecho del 24 hace ruido ;no? Porque
haciendo esas actividades bonitas que a veces en otras situaciones se ven mal... ;no? ;Como

ves?
A Agiente

Posteriormente volvi a visitar a Erika, la dieron de alta unos dias previos al

afio nuevo, sin embargo, presento fiebre el 31 de enero por lo cual fue internada

nuevamente un par de dias. Terminado el periodo vacacional volvi a realizar

visitas en sus estancias, sin mayor por menor mas que saludar y preguntar si

necesitaba algo o deseaba hablar, a lo que contestaba que no y solo me contaba

de su dia. Por motivos de la pandemia que se esta cursando actualmente, a los

pasantes nos cambiaron nuestros horarios y dias, asistiendo asi cada tres dias de

10:00 a 2:00 pm.
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En algunas ocasiones no coincidia los dias de sus quimioterapias con mis

dias de asistencia, asi que les comenté que podrian contactarme por medio del

celular si era necesario.

A continuacion, se muestra el mapa de la conversacion de esta sesion,

donde se observo que se llegd a posicionar en un nivel alto, en cuanto a la

abstraccion de los aprendizajes tomados.

Lo que puede llegar a conocer.

Tareas de nivel de
distanciamiento muy alto:
planes de actuar.

Tareas de nivel de
distanciamiento alto: Abstraer
los aprendizajes y
entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio alto:
Reflexionar en las cadenas de
asociacion, en los aprendizajes
y en los entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio: El
desenlace extraordinario se
tejeen la cadena de
asociacion.

Tareas de nivel de
distanciamiento bajo:
Caracterizacion del desenlace
extraordinario.

Lo conocido y familiar

Sesion 2, Conversando sobre el miedo.

-Experiencia del
catéter

-¢ Comova lodel
catéter?

-Laquimioces

para ayudar.

-Ayudarse a si

mismo

-Mente positiva

-Estar positiva
—Todo va a estar
bien.

—Hacer
enjuagues
—Medicamento
vomito.

—Quema mi
interior
-Enojo

-Miedo Quimio

-Es normal
tener
miedo

-Eectos

dexorrubicina”

-Bolsa negra.
“Salirsede la
cama”
-Desesperacion

No me da miedo

lamuerte.
-Me iria bien

-Volvera convivir
>

Relato de abuelito
-Entender a otras
personas.

-Quiero mi vida
nomal

15

30

45

Tiempo en minutos

60
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3°ra Sesion. Previo a la cirugia.

Pasaron asi un par de meses, y el dia 22 de febrero me solicité hablar con ella, ya

que al fin se le realizaria su cirugia, me puse en contacto pues me comentd que

tenia algunas dudas con respecto al proceso que iba a vivir. La llamada comenzé

y después de intercambiar saludos, procedi a indagar cual de los dos tipos de

cirugia se le realizaria para poder comenzar el andamiaje, lo cual se puede

observar en la linea 12.

12
13

14
15

16

17

TC: ok, entonces, para ir entendiendo como un poquito, podrias contarme ;qué te dijo el

ortopedista? ;Qué va a pasar mafiana? O ;cuando te dijeron que va a ser tu cirugia?

E: Pues, este el ortopedista nos dijo que mafiana v que._1ba a ser este la protesis v que tbaa

ger una cirugia larga, nada mas eso nos dijo.
TC: Ahh ok, entonces ;va a ser protesis?
E: Su

Se concretd que al dia siguiente la veria temprano para acompafiarla hasta

el quir6fano como normalmente se hace con nuestros pacientes. Aun asi promovi

gue expresara las dudas o inquietudes que tuviera, al igual que cuando se le

colocé su catéter (L 28).
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28 TC: Pero si gustas mientras puedes irme diciendo qué dudas tienes, este...cuales son tus

29  preguntas jejeje.

30 E: Ah es que la duda que tenia yo era que después de una cirugia bueno, yo la veo, no sé en
31  cada caso, pero la duda que yo tengo es si duele mucho la operacion, cuando te quitan el

32  tumor o s1 duele mucho el (inaudible)
33 TC:;El que?

34  E: El pie, donde, o sea si1 por la cirugia te va a doler mucho o depende tu cuerpo como lo

35  tome, es lo que no, no sé.

36 TC: Ok, si, mira, va a depender mucho de tu cuerpo sin embargo si es probable, te mentiria

37  site dijera que no, si es probable que haya dolor.

38 E:Ok

39 TC: Pero aqui, lo bueno es que los doctores van a estar al tanto.
40 E: Ah, ok

41 TC:Y pues es como lo mismo que habiamos platicado cuando lo del catéter, cualquier visita
42  que 1 sientas bastante fuerte la informas para que ellos tengan como en cuenta si te deben

43  administrar un medicamento mas fuerte.

Se mantuvo un andamiaje a nivel bajo ya que, como se ve en la linea 41, se
recupero parte de la experiencia que ella ya tenia precisamente tras la colocacion
del catéter. Se continuaron con las preguntas, las cuales eran muy puntuales y

concretas de parte de Erika.

Me gustaria detenerme para puntualizar nuevamente que; reconocer que la
persona puede estar posicionada de manera diferente en diferentes momentos,
tiene profundas implicaciones, como se menciond, el lenguaje influye en la

construccion de su experiencia futura, el contestar de igual manera las dudas que
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ella presenta, da la posibilidad de ampliar el panorama que ella conoce o pensaba

de la cirugia y por tanto aumentara su capacidad de agencia ante ella y acorde a

esto el no meter mas informacion de la necesaria también promueve que ella

continde haciendo valer su voz (L 61).

45
46

47

43

43
a0

a1

52

a3

54
35

a6

a7

28

29

E: Ahh ok v este___ la otra duda que tengo es s1 voy a quedarme aqui hasta que ya se recupere
mi pie normal o s1 me voy a quedar una semana_ dos dias v me voy a ir a mi1 casa v nada mas

voy a estar viniendo a que me revisen la henida.
TC: Ok esa respuesta 1gual va a depender mucho, myi, de tu orgamismo.
E: Ahh, ok

TC: ;Por qué? Porque en algunos casos hemos visto que se van a los 15 dias v en otros casos

llegan a estar mas tiempo

E: Ahh, ok entonces por ejemplo s1 no me podria 1r a los dos dias, s1 no mas o menos los 15.
TC: Ponle 11, a lo mucho.

E: Ahh, ok

TC: Vaa depender de vanos factores, entre ellos como recibe tu rodilla o tu pierna la protesis,

que la acepte bien. ..

E: .. ok...

TC: ... que cicatrice bien tu henida v que el dolor sea controlado.
E: Ok

TC: js1pi?

E: Eh =1, nada mds, esas eran las dudas que tenia.

Una vez que ella mencioné que no tenia mas dudas, espere unos segundos

mientras comentabamos el horario en el que la visitaria y volvi a repetir la

pregunta en la linea 75, nuevamente ella niega tener mas inquietudes, y nos

despedimos para vernos al siguiente dia.

80



75 TC: ;Ahorita tienes alguna duda o algo que te inquiete?
76 E: No nada mas fueron esas.

77 TC: Va que va, Erika, entonces mafiana paso a verte ;va?
78 E: Si.

79 TC: Muchas gracias por avisarme. Entonces nos vemos mafiana, descansa.

Lo que puede llegar a conacer. Sesion 3. Previo a la Cirugia.

Tareas de nivel de
distanciamiento muy alto:
planes de actuar.

Tareas de nivel de
distanciamiento alto: Abstraer
los aprendizajes y
entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio alto:
Reflexionar en las cadenas de
asociacion, en los aprendizajes
¥ en los entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio: El
desenlace extraordinario se
teje en la cadena de
asociacion.

Tareas de nivel de -Aceptacion de protesis

distanciamiento bajo: -Prétesis -Experiencia con el catéter. —Cicatrizacién
Caracterizacion del desenlace —Cirugia larga -Confirmar . -Control del dolor
extraordinario. -Dolor -Tiempo de

estancia

£Qué te dijo el ortopedista?

Lo conocido y familiar L o
éQué va a pasar mafiana?

o 3 6 °

Tiempo en minutos

Después de la cirugia.

El 23 de febrero me presenté a la hora acordada, sin embargo Erika, ya no
estaba en su cama, bajé a la sala de espera de los quiréfanos y me encontré con

su mama, quien me comentdé que muy temprano las despertaron y bajaron
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contrario a lo que se habia dicho, por lo que no se logré llevar a cabo el

acompafamiento al procedimiento.

Del mismo modo, pasada su cirugia la llevaron de vuelta a la
hospitalizacion en el area de ortopedia, lamentablemente en ese momento, se nos
prohibié a los pasantes que nos encontrabamos en el area de oncologia ir al
edificio en el que se encuentra dicha area ya que comparte zonas de internados
por covid-19, para evitar la contaminacion a los demas nifios por ser poblacion de

riesgo.

La siguiente ocasion en que pude ver y hablar con Erika fue a inicios del
mes de marzo, donde la visité en su quimioterapia de corta estancia, se
encontraba alerta, y cooperadora, ese dia le presenté a una nueva compafiera que
se integraba al equipo de psicologia, huevamente hablamos de sus gustos y

referia que no habia tanto dolor.

Posteriormente el 22 de marzo volvi a encontrarla en el area de oncologia
2, por motivo de que la herida de su protesis no estaba cerrando y empezaba a
presentar un proceso infeccioso, por lo que se comenzd a realizar diversas
curaciones, hasta que el 26 de marzo se le informé que se le tendria que hacer un

lavado quirargico el 29 de marzo.

Se le hicieron 3 lavados quirurgicos, cabe destacar que para este momento
llevaba internada casi 2 meses, posterior a los lavados, ella referia un dolor muy
fuerte por lo que la mayor parte del tiempo se le encontraba sedada cuando se le

visitaba, por los bolos de morfina administrada.
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A partir de ese momento se le acompafié a la mayoria de los lavados hasta
donde se permitia por las reglas de seguridad de la contingencia. Se vio un
significativo declive en su estado animico, no deseaba hablar, y su madre referia
verla “muy mal”, mientras que ella al ser cuidadora unica también se encontraba al

limite de su capacidad y muy saturada.

Comenté la situacion con el equipo de oncologia, asi que por medio del
adscrito y de terapia familiar se logré que la sefiora una vez a la semana tuviera

un espacio propio para tener sesion con una terapeuta.

Fue asi como se logré concretar un permiso para que la hermana menor de
Erika, con quien ella tiene un fuerte vinculo, pudiera visitarla, el cual fue autorizado

por uno de los jefes del departamento de oncologia con media hora de visita.

Vale la pena realizar un paréntesis para enfocarme en esta serie
encadenada de acciones que permite recordar una de las caracteristicas de las
practicas narrativas, donde se le da un giro a la esencia moderna de
“‘individualidad” y por contrario se retoma el hacer colectivo, donde el poder o
agencia de cada uno como profesionales se separa del “papel de experto” y brinda
esta capacidad para buscar otorgarlo a la voz de las necesidades de los demas,

en este caso de Erika y su cuidadora principal.

La visita la realizd el 17 de abril, ese dia Erika se despertd, estuvo
impaciente y se le observaba curiosa ante la llegada de su hermana, se les

proporcioné el espacio para convivir, y entre su hermana y su mama colaboraron
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para ayudar a Erika a bafarse, y posteriormente se le solicitd a la mama darles un

tiempo a solas, durante ese rato se le escucho riendo y bromeando.

Una vez terminada la hora (el adscrito pidié permiso para ampliar la visita)
se les pregunt6 lo siguiente; ¢Hay algo antes de irse que quieran decir antes de
despedirse?, tras una mirada entre ellas y una risa al unisono, ambas contestaron

que no.

Tras esta visita, Erika estuvo otro mes internada, bajo la misma dinamica
del medicamento para el dolor, terminando su estancia en mayo
aproximadamente. Durante ese tiempo me despedi de Erika y su mama ya que mi
tiempo en el hospital habia terminado, dejando abierta la posibilidad de

contactarme si era necesario.

Actualmente, Erika contindia en tratamiento, re-ingreso en julio, ya que aun
Su cicatriz sigue sin mejorar, realicé una visita en Agosto, lamentablemente seguia
sedada pues ese dia habia bajado a unos estudios de rutina que se hacen para

saber si no hay metéastasis en los pulmones u otra area del cuerpo.

Ese dia hablé con una compafiera que inicié el trabajo con la hermana de
Erika, mientras que la mama continuaba con el trabajo en terapia familiar, al estar
cerca de la experiencia de ellas, me coment6 que Erika ahora habla de “continuar

el tratamiento hasta donde pueda, siendo positiva y sin temerle a la muerte”.

A pesar de no contar con un espacio a compartir con Erika, para escuchar

esta abstraccion a su pensamiento e identidad en primera persona, al considerar

84



el trabajo que se realizd, se puede y es necesario que retome el planteamiento de

un hacer colectivo, a través del cual, fue posible un proceso recursivo de co-

construccion de la experiencia, como ejemplos, recupero la visita de su hermana

como una intervencion que toma en cuenta sus relatos y su voz, y que la hace

valer y ser escuchada por medio del equipo de atencion, lo mismo con el apoyo

psicoldgico a sus familiares, para promover su bienestar.

En el Gltimo mapa se modificé la linea de tiempo por fechas, a modo de

seqguir el proceso que Erika siguié por si misma donde al final repite parte del

discurso que formo durante la segunda sesion.

Lo que puede llegar a conocer.

Tareas de nivel de
distanciamiento muy alto:
planes de actuar.

Tareas de nivel de
distanciamiento alto: Abstraer
los aprendizajes y
entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio alto:
Reflexionar en las cadenas de
asociacion, en los aprendizajes
y en los entendimientos.

Tareas de nivel de
distanciamiento medio: El
desenlace extraordinario se
teje en la cadena de
asociacion.

Tareas de nivel de
distanciamiento bajo:
Caracterizacion del desenlace

Proceso Post-cirugia.

No me da miedo
la muerte.
-Me iria bien

- Continuar el tratamiento
hasta donde pueda, siendo
positiva y sin temerle a la
muerte.

-Se promueve excepcion:
Visita de su hermana.
-Erika habla, come, rie ese dia

extraordinario. Prétesis sin -Lavado

quirdrgico.

cerrar ;
. - -Declive estado

Lo conecido y familiar -Dolor -

de animo

22 marzo 29 marzo 17 Abril Julio
Fechas.
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El relato de una terapeuta.

Uno de los objetivos del presente escrito fue alentar el proceso de significacion de
la experiencia en los pacientes con osteosarcoma desde un enfoque narrativo
cuando se considere necesario. Es por ello que me permitiré compartir mi
experiencia con Erika y como miembro del equipo de pasantes hospital, ya que
partiendo desde los supuestos de esta mirada tedrica-practica, es imposible
situarme como un ente externo del sistema.

Una constante en esa experiencia que durd cerca de un afio y medio fue el
hecho de tener en cuenta dos aspectos principales en el papel de terapeuta, el
primero, cuidar que las historias que relataban las y los nifios les dotaran de
recursos o que les permitiera iluminar nuevos panoramas y el segundo, como
terapeuta tener en cuenta siempre el factor organico, donde indudablemente
podian tener un excelente prondstico en cuanto a su respuesta al tratamiento, a
las cirugias o al desenlace, o como en el caso de Erika, donde la respuesta a
ciertos medicamento le ha llegado a ocasionar largos internamientos.

Es por ello que me parecia importante respetar las ideas acerca de la
muerte y la vida que llegaban a comentar, en algunos casos de manera implicita o
secundaria en sus discursos y en otras cuestionando, argumentando o
expresando a través del llanto o incluso a través del silencio.

Como persona, también considero importante hacer notar la importancia de
si bien tomar las experiencias y saberes que cada uno comparte, también darse la
oportunidad de expresarlo y comentarlo en el equipo, tanto con mi compariera, con

mi adscrito y demas integrantes del equipo, pues es innegable el hecho de que en
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ocasiones los temas a tocar, las noticias que se reciben, los decesos, o gritos
incluso, llegan a convertirse en una fatiga emocional cuando no se externa.

Es por ello, que la expresion y la colaboracién son algo que consideré
fundamental para continuar dando una atencién digna y enfocada a cada uno, ya
que como lo he mencionado, formamos parte de su experiencia y de cdmo pueden
llegar a elaborarla en conjunto con toda su vivencia y la informacién de todos los
que conforman el equipo multidisciplinario.

Y retomando dicha colaboracién, parte de mi experiencia con la que
pretendo alentar este tipo de practicas es el sentido de colectividad que se puede
lograr si se actia de la voz del paciente, ¢a qué me refiero? Al hecho de usar el
“‘poder” que se otorga a la figura de experto en psicologia para lograr un trabajo en
conjunto no como quien sabe las necesidades del paciente sino como quien pone
a su servicio, los recursos que la misma institucién da, pero a beneficio de lo que
el paciente expresa y narra y que le puede dar un momento confortable inclusive,
como lo que se logré con la hermana de Erika.

No se trata solamente de haber sido observadora del proceso de cada uno
de los y las nifias que me permitieron acompafarles, ni tampoco de haber
intervenido con un modelo, con una serie de técnicas sugeridas, al final terminé
formando parte de ese contexto en un proceso recursivo, donde al posibilitar
nuevas miradas, también para mi se ampliaron nuevos territorios, y que a su vez
permitian complementarse con las experiencias de otras nifilas que durante mi

estancia y hasta el ultimo dia de mi labor en el hospital, conoci.
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DISCUSION.

Con base en los apartados anteriores, a continuacion expondré los
comentarios pertinentes, asi como la respuesta al cuestionamiento de
investigacion; ¢Como terapeuta y paciente co-construyen significaciones a partir
de la experiencia de internamiento en un hospital pediatrico por diagndstico y
tratamiento de osteosarcoma mediante una intervencion psicolégica narrativa?

Se comienza resaltando que gran parte de la significacion que Erika llega a
manejar acerca de su experiencia ante el osteosarcoma y el proceso hospitalario,
esta fuertemente influido por diversos factores, entre los que destacan el contexto
familiar, la incertidumbre o aclaracién de inquietudes con respecto al diagnostico,
al dolor frente a un procedimiento y a los tiempos de internamiento. Siendo éste
altimo uno de los mas significativos para ella ya que en su caso, eran y contindan
siendo bastante prolongados.

A esto se le suma la contingencia actual por la que estamos cursando ya
gue en algunas ocasiones impidi6 que el seguimiento se diera de la forma
constante, buscando asi alternativas para ésta misma, esto sin mencionar que en
varias ocasiones por los cambios constantes a nivel institucion, los procedimientos
tales como la cirugia o la colocacion del catéter se atrasaban o reprograman sin
previo aviso.

A pesar de ello, se observdé un cambio en cuanto a los significados que
Erika manejaba sobre la construccion de su proceso, iniciando con la idea de “no
querer el tratamiento” a “continuarlo hasta que pudiera”. Esto fue un proceso

gradual para el cual, en su caso, a través de 3 sesiones primordialmente, se valido
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y se promovio su sentir de manera en que esta idea de “no querer continuar” o de
“querer morir” diera un giro y mostrara lo implicito, ante su deseo de continuar y
retomar sus actividades, en palabras de ella “Quiero mi vida normal”, “quiero mi
cabello”, “quiero volver a convivir”. Y en el Ultimo seguimiento corroborar que adn
mantiene esa idea y la ha fusionado de la siguiente manera “Voy a continuar hasta
donde se pueda”, ya que como dijo en una de las sesiones “ayudarse a si misma”
es algo que le habia permitido continuar a pesar del miedo y del dolor.

Dentro del modelo médico se contempla la idea de mantener o promover un
estado animico estable o alto, ya que si bien se considera que esto contribuye a
un mejor prondstico, también cabe resaltar que en una estancia extremadamente
prolongada en el hospital bajo constantes intervenciones como fue en el caso de
Erika, seria ilbgico y hasta egoista esperar dicha reaccion constantemente.

Sin embargo, recupero aqui parte de la importancia de nuestro hacer como
psicologos y psicllogas, en el &mbito hospitalario y retomo el texto de Sanchez
(2017), donde se le contempla como un mediador dentro del proceso que esta
viviendo, y a modo personal afiadiria que es un buscador de alternativas, tal y
como se realizo al concretar una visita de su hermana en un momento donde Erika
lo necesitaba, es decir, no se trata de generar un tratamiento mas sino el trato
hacia su persona.

Sobre los limites y alcances de éste proyecto, considero que es un terreno
fértil dentro del cual se pueden generar nuevos materiales que continten el apoyo

a las y los nifios bajo estas circunstancias.
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En cuanto al enfoque utilizado para realizar las intervenciones con Erika, se
observaron algunos puntos importantes que cabe resaltar, en primer lugar,
promover y devolver la capacidad de agencia en ella, ante tomar decisiones que
pudieran parecer simples como el hecho de querer o no la visita o hablar con la
terapeuta, el poder decidir sobre su espacio y sus necesidades.

En segundo lugar la posibilidad de ampliar territorios en cuanto a las
historias por contar y el integrarlos a partir de eventos extraordinarios que
escuchaba como si fueran dirigidos a un tercero tal y como se realiz6 en el
ejercicio de la segunda sesion.

Y en tercer lugar, mediante las conversaciones de andamiaje se lograba
integrar nuevos conocimientos que enfocados en procedimientos 0 momentos
especificos disminuian la incertidumbre y el temor ante éstos mismos,
promoviendo, ampliando o generando nuevos recursos.

Por lo mismo considero mencionar la trayectoria de Erika con el
Osteosarcoma, ya que si bien hay momentos en los que el miedo y el enojo toman
el foco principal de su atencion, ella ha logrado pasar de un discurso, donde no
podria siquiera iniciar con el tratamiento, a uno donde ella se siente tranquila y
capaz de continuarlo anexando la idea de “hasta donde sea posible”, dando asi
una apertura a la validacion de las experiencias y significados que convivir con el
Osteosarcoma le ha brindado.

Ahora bien, de los limites fundamentales para este proyecto fueron los
constantes cambios en las dinAmicas dentro del hospital, como los horarios y las
restricciones debidas al covid-19, también lo fue la toma de notas y audios, como

material utilizado, pues en algunos casos por el ruido externo de los aparatos, el
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entrar y salir del personal de la habitacion, entre otros, hubo un par de audios que

fueron descartados ya que no era clara la conversacion grabada.

Otra limitante es el tiempo del diagndstico, ya que los tratamientos
enfocados al osteosarcoma a nivel médico, tienen un desarrollo que va de uno
hasta dos afos, terminando con el alta bajo vigilancia o en su defecto tras el
deceso de la o el nifio, por lo cual se recomienda abarcar mayor parte del
tratamiento de manera longitudinal o realizarlo de manera comparativa con

diferentes casos en diferentes etapas del diagndstico si se tiene el acceso a ello.

CONCLUSIONES.

El trabajo realizado cumple con los objetivos de ampliar la mirada de
alternativas para el abordaje y la intervencibn en ambientes hospitalarios con
pacientes pediatricos de osteosarcoma, pues brinda un amplio mapa sobre la
identidad y las necesidades de las y los nifios que se atienda, ademas de ser

flexible para su manejo. Para desglosarlos, me permitiré abordar uno por uno:

En primer lugar, el objetivo general consisti6 en Identificar la co-
construccion de significado en la experiencia de una paciente diagnosticada con
osteosarcoma ante la intervencion narrativa. Se considera que este se cumplié a
través de las descripciones brindadas para la elaboracion y presentacion del mapa
de cada sesion, se pudo observar como terapeuta-paciente a través de una
conversacion atribuian el significado del tratamiento, del miedo y del dolor hacia
un proceso que permitia tratar un diagnéstico que a su vez no definia la identidad

de “Erika”.
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En cuanto a los objetivos especificos; se logr6 mapear las sesiones de

intervencién realizadas con una paciente con diagnostico de osteosarcoma,
identificando las etapas de la conversacion.
Sobre ampliar las posibilidades de manejo psicolégico que se realiza con los
pacientes pediatricos oncologicos desde una visidn narrativa, considero que se
promovid una alternativa y del mismo modo al alentar el proceso de significacion
de la experiencia en los pacientes con osteosarcoma desde un enfoque narrativo
cuando se considere necesario. Se permitid crear un nuevo terreno para el
acompafiamiento a las y los nifios que viven este diagnostico, hago énfasis en la
frase “cuando sea necesario” para resaltar que no se trata de imponer una historia
diferente, sino de co-construirla siempre y cuando las nifilas o adolescentes lo
requieran, pues es importante brindarles nuevamente esta capacidad de agencia
que mencioné antes.

Como se expuso en la justificacion del presente escrito, cada caso es Unico
y cada uno presenta una diferente vision de mundo y precisamente eso es lo que
lo hace rico, ya que permite tener un amplio espacio para crear y recrear
experiencias, me atreveria incluso imaginar un futuro con estas experiencias

compartidas colectivamente entre esta poblacion.

El mapeo y el método de investigacién permitieron tener una mayor idea de
cudles son esos momentos y preguntas que permitieron abrir y promover las
conversaciones de andamiaje para conocer la significacion de Erika, y como se

mencionod previamente, mostrar el proceso de intervencién y no Unicamente lo que
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se espera lograr, siendo el foco de la atencion la historia del paciente y no la

técnica.

Es por ello que me gustaria terminar con el siguiente fragmento del libro

“Mapas de la practica narrativa” de White (2007):

“La distancia que se puede recorrer en una sola conversacion
terapéutica, desde el punto de partida de un desenlace extraordinario
hasta nuevos territorios de vida e identidad es realmente asombrosa.
Nunca podemos prever este destino en el inicio. [...] la Unica cosa
que podemos prever con total seguridad es que el resultado desafie

cualquier prediccion nuestra.” P. 286
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ANEXOS.

Hospital Infantil de México Federico Gomez
Instituto Nacional de Salud
Departamento de Psiquiatria y Medicina del Adolescente

;,‘j%, SALUD

SECRETARIA

Ciudad de México, 09 de octubre de 2020

Dr: Sarbelio Moreno Espinosa
Director de Ensefianza y Desarrolio Académico
PRESENTE

Con atencion por Dra Ana Carolina Hill de Titto
Jefe del Departamento de Pre y Posgrado
PRESENTE

Por medio de la presente le comunico a usted que ia alumna Citlali Itzel Figueroa Estrada con
numero de cuenta 313000270, de ia Licenciatura en Psicologiz de |z Facultad de Estudios
Superiores “Zaragoza” de la Universidad Nacional Autonoma de México realizarz su tesis de
grado de Licenciatura, titulada: “Proceso de intervencion psicolégico breve en pacientes
pediatricos con osteosarcoma desde un enfogue narrativo”, en el departamento de
psiquiatria y medicina del adolescente, en el area de psicologia. En el periodo comprendido

del 05 de octubre de 2020 al 05 de abril de 2020.

Sin mas por el momento le envio saludos cordiales y agradezco las atenciones.

Atéantamentel \, \

\

\\

\ \ 'u N
Psic. César OmarO Na\{arrete
Adscrito al departamento de PSIqm riay Medlcma del Adolescente

{
|
|

\
Cep.- Dra. Mercedes Luque Coqui.- Coordinadora de Servicio Social de Psicologia.

=,

'(.t,',,\'\{
www . fimfg . edu.my

TR A T S R 2020

Li.uh{ wr.nmu

ANEXO 1. SOLICITUD DE REGISTRO DEL PROYECTO EN EL HOSPITAL.
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Hospital Infantil de México Federico Gomez
Instituto Nacional de Salud

Departamento de Educacion de Pre y Posgrado
Ciudad de México, 06 de noviembre de 2020.
Oficio No. 3110/0565/2020

Asunto: Carta de Aceptacién.

LIC. ALAN ALEXIS MERCADO RUIZ
SECRETARIO TECNICO

FES ZARAGOZA - UNAM.
PRESENTE

Con relacién a su oficio donde solicita autorizacidn para que la alumna FIGUEROA ESTRADA CITLALI ITZEL con nimero
de cuenta 313000270 de la Licenciatura en Psicologia en la Facultad de Estudios Superiores Zaragoza - UNAM, para
realizar su TESIS, ha sido aceptada en el Departamento de Psicologfa de nuestra Institucién, participando en el
proyecto: Proceso de intervencién psicolégico breve en pacientes pedidtricos con osteosarcoma desde un enfoque
narrativo, durante el periodo del 05 de octubre de 2020 al 05 de abril de 2021, con un horario de lunes a viernes de
08:00 a 14:00hrs., bajo la coordinacién del Psicélogo César Omar Ortiz Navarrete.

Asimismo, le informo que la alumna no tendra derecho al servicio de comedor, ni de estacionamiento y deberé gestionar
su credencial.

Sin otro particular, quedo de usted y aprovecho para enviarle un cordial saludo.

Atentamente,_x«,,,‘ S

DRA. ANA CAR!

JEFE DEL DEPTO. D, C. DE PRE Y POSGRADO

c.cp- Dra. Mercedes Luque Coqui. - Coordinadora de Servicio Social Psicologfa
ACHT*/ mac.

G728, %y §iudad de

wwiw. himfg.edu.mz
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ANEXO 2. CONSENTIMIENTO INFORMADO.

5

.,,
am
2w

PSICOLOGIA.

bl

RA A
e

PROCESO DE INTERVENCION PSICOLOGICO BREVE EN PACIENTES
PEDIATRICOS CON OSTEOSARCOMA DESDE UN ENFOQUE NARRATIVO.

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO 3T
FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES “ZARAGOZA” =S

CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION.

Esta investigaciéon tiene como objetivo principal realizar intervenciones
psicologicas desde el enfoque narrativo en pacientes pediatricos con diagnéstico
de osteosarcoma para resignificar su experiencia y documentar la construccion

del proceso terapéutico.

Yo VYolonda Tohda Mook Toele de manera libre y voluntaria siendo
mayor de edad y conociendo mis derechos personales y en mi calidad de

Mame (Padre/ Madre o Tutor/a) doy autorizacion para que
Asled Adnae Hidolse Nogeuels (nombre de paciente) de
registro_¥<3 4.2 9 participe en la investigacion para tesis titulada; “Proceso de
intervencion psicolégico breve en pacientes pediatricos con osteosarcoma
desde un enfoque narrativo.”

Por tanto, declaro en forma libre y voluntaria [Si] ACEPTO o [NO] Acepto lo
siguiente:
e Durante los internamientos y >quimioterapias se brindara D
atencion psicoldgica para mi hijo/a de manera presencial. = "o
e Doy mi consentimiento para algunas sesiones sean grabadas
en audio, con consentimiento previo y que sus transcripciones
o0 partes seleccionadas, asi como las notas clinicas sean @ NO

utilizados por la psicéloga responsable con fines de

investigacion, ensefianza y generacion de conocimiento en el

Nata: Dahidn o e rardrtar diddcticrn acta Aariimanta raraca da ualidaz laasl
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futuro, asi como posible publicacién en revistas, libros u ofras

publicaciones de caracter cientifico y profesional.

+ Entiendo que se hara un uso confidencial y ético del material
ylo informacion contenida en cada caso. Se eliminara de las
grabaciones y de cualquier fuente de informacion la @ NO
identificacion personal del o los (as) pacientes / clientes/
usuarios involucrados.
o Me fue explicado que como profesionista, ante circunstancias
que pongan en peligro la integridad o seguridad de la/el
paciente, la terapeuta o psicdloga responsable de mi caso, @ NO
podra recurrir a las intancias o autoridades correspondientes y
hacer lo conveniente, segin sea el caso.
 Entiendo que en caso de litigio, mi expediente, material
confidencial, archivos y/o testimonios “posiblemente” deban ser
entregados de acuerdo con la ley que se aplica, previa solicitud @ NO
por escrito y con caracter oficial, por la autoridad
correspondiente.
» Entiendo que el expediente e informe psicolégico del caso NO
sustituye a un dictamen pericial, ya que no fue elaborado por =
un perito calificado oficial en la materia. Por tanto, carece de
validez legal.
 Entiendo que mi Consentimiento es voluntario e informado,

y que puedo retirar mi participacién y compromiso terapéutico

Nnta- Nahidn 3 c11 rardrtar didirticn acto dAariimantna Farars do walider laaal
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en cualguier momento con previo aviso al terapeuta

responsable.

Nombre y firma de Cuidador/a Principal.

Bl Tobido Norsk Docks Nm&t

Nombre y firma de Psicéloga responsable.
Ao \ Tigesn
Nombre y firma de adscrito al servicio de psicologia.

Pac. Ceonr Omar Orliy Novrrele

Fecha:__ 1| /Dic/z0m0

Nnta: Nahidn a ci1 rardctar didactica acta dariimanta rarara da validaz laaal
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