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RESUMEN

En el aflo 2023 se reglamentd en Argentina la Ley 27.674 que establece la
creacion del régimen de proteccion integral del nifio, nifia y adolescente con
cancer que establece, en su articulo 3, el derecho de los pacientes pediatricos
a recibir tratamiento del dolor y cuidados paliativos. De acuerdo con el Minis-
terio de Salud de la Nacién Argentina (2020) los diagndsticos pediatricos que
representan mayormente la necesidad de cuidados paliativos son el VIH/SIDA
y malformaciones congénitas, seguidos de la prematuridad extrema, trauma
de nacimiento y lesiones. En este trabajo se desarrolla la importancia del tra-
bajo en Cuidados Paliativos Pediatricos desde el Psicoandlisis teniendo en
cuenta los aportes que este marco permite brindar en los abordajes de los
pacientes y de sus familias. Se trabajara en torno a una vifieta clinica de un
paciente atendido en dos hospitales de la Provincia de Buenos Aires.
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ABSTRACT

In 2023, Law 27674 was enacted in Argentina, establishing the Creation of the
comprehensive protection regime for children and adolescents with cancer,
which establishes in its article 3 the right of pediatric patients to receive pain
treatment and palliative care. According to the Ministry of Health of the Argen-
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tine Nation (2020), the pediatric diagnoses that represent the greatest need for
palliative care are HIV/AIDS and congenital malformations, followed by extre-
me prematurity, trauma and birth injuries. This paper develops the importance
of psychotherapy in Pediatric Palliative Care from Psychoanalysis, taking into
account the contributions that this framework allows to provide in the approa-
ches of patients and their families. We will work around a clinical vignette of a
patient and his family, treated in two hospitals in the Province of Buenos Aires.
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El objetivo de este trabajo es compartir el aporte que desde la salud mental y el
psicoanalisis se pueden hacer en el trabajo en Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP) teniendo en cuenta que: "El psicoanalisis no es para todos, no tiene lugar
en todos lados, pero en todos lados puede recordar que el sujeto surge de la pa-
labra, evalla la potencia de la palabra y apunta a la singularidad del sufrimiento
humano" (Laurent, 2000, p. 14).

En el afio 2023 se reglamento en nuestro pais la Ley 27.678 de Cuidados Pa-
liativos (CP), cuyo objetivo es asegurar el acceso de los pacientes a las pres-
taciones integrales sobre cuidados paliativos en sus distintas modalidades, en
el ambito publico, privado y de la seguridad social y el acompafiamiento a sus
familias. Segun la Ley Nacional N.° 27.678 de Cuidados Paliativos (2022):

“Los cuidados paliativos se definen como un modelo de atencidén que mejora
la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas
asociados con enfermedades que amenazan o limitan la vida, a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, eva-
luacidn y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicolégicos, sociales
y espirituales”.

Si bien pueden ser brindados en cualquier etapa de la enfermedad, la Organi-
zacion Panamericana de la Salud (OPS, 2021) establece que aportan mayores
beneficios al paciente y a su familia si se aplican desde el momento del diag-
noéstico. Por eso, sefiala que deben proporcionarse en conjunto con los trata-
mientos especificos para cada enfermedad, a fin de acompafiar al paciente y a
su familia durante todo el proceso de la enfermedad.

En el afio 2023 también se reglamentd en Argentina la Ley 27.674 que estable-
ce la Creacion del régimen de proteccion integral del nifio, nifia y adolescente
con cancer, que establece en su articulo 3 el derecho de los pacientes pedia-
tricos a recibir tratamiento del dolor y cuidados paliativos. De acuerdo con el
Instituto Nacional del Cancer y el Ministerio de Salud de la Nacion Argentina
(2020) los diagnésticos pediatricos que mayor representan la necesidad de cui-
dados paliativos son el VIH/SIDA y malformaciones congénitas, seguidos de la
prematuridad extrema, trauma de nacimiento y lesiones.

La clinica de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) (Salins, Hughes y Preston,
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2022) comprende la atencion de nifios con enfermedades que limitan la vida,
conducen a la muerte o provocan una discapacidad grave. Los autores sefia-
lan que, en este tipo de clinica, el objetivo no es la recuperacion, sino ofrecer la
mejor “salud"y “calidad de vida" posibles, a pesar de la enfermedad. De esta
manera, en el marco de los CPP es posible trabajar con nifios que padecen
enfermedades graves con tratamiento curativo posible, aunque con riesgo de
fracaso (como el cancer); con enfermedades en las que la muerte es inevitable,
pero en las que se realizan largos periodos de tratamiento intensivo destina-
dos a prolongar la vida, permitiendo al paciente mantener ciertas actividades
normales; con enfermedades progresivas en las que el tratamiento es exclusi-
vamente paliativo y puede extenderse durante un largo tiempo; y con enferme-
dades en situacion irreversible pero no progresiva.

Segun datos epidemioldgicos de la OPS, en América Latina y el Caribe entre
25.000 y 75.000 nifios y adolescentes requieren cuidados paliativos cada afio.

APORTES DESDE EL PSICOANALISIS

Colette Soler establece: “el sujeto es alguien del cual se habla antes de que
pueda incluso hablar, el sujeto esta efectivamente en la palabra antes de tener
un cuerpo, sencillamente antes de nacer y permanece ahi ain después de no
tener cuerpo” (Soler, 1998, p.3). Esta cita nos permite adentrarnos en los CPP
teniendo en cuenta el lugar que tiene el nifio en el discurso del Otro.

Desde el psicoanalisis, podemos concebir el impacto de la noticia del diag-
néstico de un paciente en cuidados paliativos como un traumatismo, en tanto
Freud (1957), lo define como el vencimiento de la barrera protectora de los
estimulos. Esto implica la sorpresa y la impreparacion del Yo, dando lugar al
surgimiento de la “angustia automatica”, también conocida como “angustia
traumatica”, por la cual la situacién traumatica es vivida como “desvalimiento”,
“desamparo” e “indefension”. No obstante, se debe situar que el diagndstico
no es traumatico per se, puede ser tenido en cuenta como una orientacion,
dando lugar al caso por caso, e incluso tener presente no ser asi. En esta linea
Novellas Aguirre y Pajuelo Valsera (2000) sefialan que la forma en que una
enfermedad afecta a cada persona y familia es singular. En el impacto de cada
enfermedad, los autores refieren que se ponen en juego factores intrapersona-
les y variables como la edad de la persona enferma, el rol o papel que ocupa
en la familia, y la red de apoyo familiar. Asi, la variabilidad del malestar se debe
comprender en términos de cada persona y cada grupo familiar, incluyendo
también sus variaciones a lo largo del tratamiento.

Este marco de trabajo en CPP respecto a pensar a los actores involucrados en
su singularidad, brinda un lugar predominante a los pacientes. Pitillas (2012)
desarrolla que “un acercamiento que no tenga en cuenta al nifio como un
agente activo de conocimiento, de comprension y de cambio frente a su pro-
blematica, es un acercamiento técnicamente limitado y éticamente cuestiona-
ble" (p.154). Por este motivo, los nifios deben estar informados e involucrados
segun su edad, ya sea a través de la palabra o mediante el juego. Lacan, en el
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Seminario X, sefiala que “hay vias distintas que las vocales para recibir al len-
guaje. El lenguaje no es vocalizacion” (Lacan, 1963, p. 296). En este marco, el
juego cumple una doble funcidn terapéutica: no solo permite al nifio expresar
libremente sus estados de animo, sino que, al hacerlo, se encuentra con una
mirada que comprende, valida y contiene sus afectos. De este modo, el be-
neficio del trabajo que utiliza el juego para facilitar la expresién y el desahogo
emocional del paciente proviene tanto de sus aspectos expresivos —porque se
pueden decir las cosas— como de sus aspectos relacionales —ya que, al decir-
las, se recibe una respuesta del otro que contribuye al bienestar. El abordaje im-
plica establecer un espacio en el cual los nifilos puedan expresar, aun a su corta
edad, como se encuentran habitando la enfermedad, y un posicionamiento en
el equipo, a partir de la oferta llevada a cabo desde la presencia y la busqueda
de su consentimiento para nuestras intervenciones. Se trata de apuntar hacia
establecer una pausa, en un proceso de alojar y apostar esta expresion.

¢COMO TRABAJAR ENTONCES CON LOS NINOS?

Se debe hacer un buen uso de su derecho a la informacion, mediante una trans-
mision dosificada, acorde a su nivel cognitivo, y su capacidad de comprension,
respetando siempre hasta donde estan dispuestos a escuchar, y también su
negativa. Esto le permitira elaborar, aceptar y prepararse psiquicamente para
lo que vendra: las internaciones, los procedimientos en su cuerpo, las secuelas
y los efectos secundarios.

Pedreira y Palanca (20071) establecen que la verdad debe comunicarse de for-
ma honesta, pero sin desatender otros aspectos practicos de la enfermedad
gue, en ocasiones, preocupan mas que la cuestion médica en siy que son fre-
cuentemente descuidados al informar al paciente o a la familia, como el tipo de
vida que se puede llevar, las restricciones, en qué consisten en la practica los
tratamientos que se van a realizar, sus efectos secundarios o, cuando se trate
de un nifio en fase terminal, el reasegurar que el nifio no se quedara solo, que
tendra tiempo de despedirse y que el dolor sera reducido por la medicacién
(Pedreira'y Palanca, 2001, p. 3).

Es posible observar en los nifios observarse desgano, apatia, retraimiento, ca-
prichos y berrinches, ante lo cual es importante que el equipo tratante ofrezca
un espacio donde estas emociones puedan aflorar, ya sea en presencia o en
ausencia de sus padres, segun prefieran los pacientes. Esto se debe a que, en
muchas ocasiones, los nifios no quieren expresar su malestar delante de sus
padres al notar que ellos estan angustiados. Asi, de acuerdo con Moser (2013)
se apunta hacia acompafar a los pacientes en el proceso de construccion
de su historia y su vivencia, con la apoyatura del discurso de sus referentes
significativos.

EL TRABAJO CON LAS FAMILIAS
En los padres son numerosas las variables que pueden estar en juego en su su-
frimiento: el tipo, estadio y prondstico de la enfermedad de su hijo, las secuelas
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y limitaciones en caso que las contemple. También la etapa evolutiva del nifio
y los factores sociales y culturales: las caracteristicas de funcionamiento, el
apoyo social con que cuenten 0 no, SUS recursos socioecondmicos, y como se
ponen en juego en esta situacion.

Van Pevenage y colaboradores (2013) sefialan que la reaccién parental es in-
tensa, compleja e individual, en tanto su impacto afecta diferentes dimensio-
nes, como la emocional, la psicoldgica e incluso la financiera. Debido a esto, el
tiempo necesario para comprender y asimilar el impacto varia en cada padre
y en cada familia.

CASO M

M nacié en un hospital publico de la provincia de Buenos Aires y fue derivado al
H.ILA.E.P. “"Sor Maria Ludovica" debido a un cuadro de encefalopatia crénica no
evolutiva. Permanecio en esa institucion durante cuatro meses, periodo en el
cual su madre fue atendida por el Servicio de Interconsulta de Salud Mental
de la sala de Neonatologia. Luego, M fue trasladado a la Sala de Pacientes
Cronicos del Hospital Interzonal General de Agudos Evita de Lanus. En este
contexto, su madre, a quien llamaremos L, comenzo a ser atendida por el Equi-
po de Cuidados Paliativos Pediatricos. Se establecid comunicacion entre los
profesionales de ambas instituciones para conocer el trabajo previo realizado
y asi continuar promoviendo los cuidados necesarios para esta unidad familiar.
La internacién en la sala tiene efectos subjetivos en M, en tanto permanecio
acompafiado por su mama y por su papa, en tanto la mayor cercania de este
Hospital con el domicilio familiar, dié lugar que su padre pueda comenzar a
pasar tiempo con él, dentro de las condiciones que su trabajo le permitia. Esta
situacion llevé a que L comience a expresar sus preocupaciones, referidas a
las dificultades que le generaba dejar a M con su papa y retirarse a su hogar
para descansar. Estos temores surgian tanto por la creencia de que nadie po-
dria cuidar a M como ella lo hacia, como por el miedo a que, ante una posible
urgencia médica, ella no estuviera presente. También afloraron las fantasias
y expectativas que tenia respecto al estado actual y la evolucion de su hijo. A
lo largo del tratamiento, estas preocupaciones pudieron ser elaboradas y la
angustia constante dio paso, mediante el despliegue de la cadena significante,
a un cambio subjetivo en L. Esto permitio establecer una red de apoyo con
otras madres que cuidaban a sus hijos en la sala de pacientes cronicos, donde
surgieron el afecto, la contencion y, sorprendentemente, el humor. Esta red se
mantuvo durante las internaciones y también en los momentos de alta, ge-
nerando vinculos de amistad que resultaron beneficiosos no solo para L, sino
también para sus nuevas amigas.

Un factor posible en estos casos es el desarraigo, y su influencia en el trata-
miento: no es lo mismo una familia cuyo hijo es atendido en la localidad que
habita, que una familia que debe trasladarse de ciudad o provincia para su tra-
tamiento, si pueden permanecer todos los integrantes juntos o deben sepa-
rarse temporalmente por esta situacion. Estos casos afiaden preocupaciones
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a las ya existentes, respecto de los hijos que debieron quedarse en su casa:
cémo estardn y como se organizaran, e incluso, la afioranza por costumbres y
habitos que pueden tener el nifio y sus cuidadores. Esto puede observarse en
el caso presentado y los efectos que se generan cuando la Unidad Familiar es
atendida en el marco de los CPP. Se trata de mejorar la calidad de vida no solo
de los pacientes, sino también de esta Unidad.

REFLEXION FINAL

Este trabajo ha buscado fundamentar la practica en CPP desde una posicion
ética, la cual implica trabajar tanto con los pacientes como con sus familias
—concebidas como una unidad familiar—, otorgando a cada integrante la li-
bertad de expresarse y actuar en funcion de sus afectos, y alojando su sen-
tir como parte del tratamiento mediante una escucha activa. En este sentido,
Laurent (2000) sostiene que la funcion del psicoanalista “no sdlo se alcanza
respetando los derechos de la persona, lo que es un requisito necesario, sino
dejando hablar al sujeto” (p. 86). Se trata, entonces, de generar un espacio de
escucha y de formalizacion de la demanda propia del sujeto en cuestion.
Asimismo, consideramos necesario atender también a los efectos que este
trabajo genera en los profesionales, en tanto que, como plantea Lacan en La
direccion de la cura (1958), el analista debe pagar con palabras, con su per-
sona y también, “con lo que hay de esencial en su juicio mas intimo" (Lacan,
1958,p. 561)
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