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Resumen. El objetivo de este trabajo es mostrar algunos elementos comunes en el trabajo
con padres en enfermedades crénicas ejemplificados en la intervencién en un problema que
presenta una nifia con fibrosis quistica en el que se ha realizado un encuadre psicoterapéu-
tico exclusivamente con los padres. Se hace una descripcion del caso, de los motivos para
este tipo de encuadre y de la evolucién del trabajo terapéutico. Posteriormente se comparan
los resultados de la bateria de test que se le aplicé a la nifia en el diagndstico y dos afios y
medio después. Como conclusién se resumen los elementos extrapolables de este caso a
otras intervenciones en enfermedad crénica.
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Abstract. The objective of this paper is to present some common elements in the work with
parents in chronic diseases, illustrated with an intervention with a child with cystic fibrosis
in an exclusive parental setting. We also present a case description, the reasons that justify
this type of setting, as well as the progress of the therapeutic work. Subsequently, we com-
pare the results of the test administered to the child when being diagnosed, with the results
obtained two and a half years later. Finally, we present a summary of elements that are sub-
ject to be extrapolated to the other interventions in chronic diseases.
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INTRODUCCION

Cuando una enfermedad crénica (ECR) irrumpe en la vida de un nifio, todas las personas que le rodean se
ven afectadas de una u otra manera. Los padres comparten el malestar y el sufrimiento que la situacién provo-
cay, al mismo tiempo, son los primeros encargados, tanto de poner los medios materiales para que se trate la
enfermedad, como de contener al nifio y de ayudarle a que transite por ella. Por ello cuando se plantea la per-
tinencia de la intervencién psicoldgica en los problemas de enfermedad crénica en la infancia hay que valorar
el papel que van a jugar los padres en dichas intervenciones.

La correspondencia sobre este articulo debe enviarse a la autora maraznar@correo.cop.es
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136 LA INTERVENCION CON PADRES EN ENFERMEDAD CRONICA INFANTIL

En este trabajo se va a presentar una intervencion con los padres de una nifia con fibrosis quistica (FQ) en la
que exclusivamente se trabajé con los padres a lo largo de tres afios con una periodicidad semanal. El caso per-
mite valorar la capacidad de modificacion de la situacioén familiar y de la nifia que se pudo conseguir a través
de la intervencién con los padres. Se cuenta con la evolucion de la sintomatologia apreciada en la nifa y, ade-
mads, con la comparacion de los resultados de la bateria de test del diagndstico con los resultados de la nifia en
las mismas pruebas 2 afios y medio después. Ademads se van a comparar estos resultados con los de un estudio
con nifos con FQ a los que se aplicaron las mismas pruebas.

La naturaleza de algunos de los problemas que se plantean en el caso, comunes a otras situaciones de enfer-
medad, permiten establecer unas conclusiones que son aplicables a otros tipos de intervenciones en enferme-
dad crénica.

LAS ENFERMEDADES CRONICAS EN LA INFANCIA

La enfermedad crénica es una condicién de salud en la que se presenta algtin dafio funcional, que requiere
atencién médica y que implica algin tipo de medicacién o dieta especial u otros servicios y que su duracion sea
superior a tres meses (Lavigne & Faier-Routman, 1993).

Las ECR tienen caracteristicas muy diferentes unas de otras en cuanto a comienzo, curso, desenlace y grado
de incapacitacién (Rolland, 2000). Por ello, para investigar o profundizar desde el punto de vista psicolégico
en el conocimiento de diferentes enfermedades resulta muy conveniente el conocimiento particular de las mis-
mas (Kazak, Segal-Andrews, & Johnson, 1995). No es lo mismo tener la enfermedad celiaca, cancer o fibrosis
quistica. También es posible y ttil una reflexion sobre los elementos que comparten unas con otras (Jessop &
Stein, 1983). Este trabajo va a incidir en los elementos comunes.

Es importante agrupar a las ECR en cuanto a sus similitudes y diferencias biolégicas y también con respec-
to a las fases de evolucion de la enfermedad. Resulta muy operativa la diferenciacién en las enfermedades de
la fase de crisis, la fase crénica y la fase terminal (cuando sea el caso) (Rolland, 2000).

En la aparicion de la ECR puede jugar un papel determinante la condicion genética. En otros casos, sobre un
bagaje genético, ciertas condiciones tanto fisicas, como psicolégicas, como sociales, en su conjunto o algunas
de ellas, actdan como desencadenantes. Podemos plantear que son de diferente naturaleza los problemas con-
versivos o psicégenos (cefaleas, mareos), las enfermedades piscosomdticas (diabetes, asma) y las enfermeda-
des somatopsiquicas (fibrosis quistica, enfermedad celiaca)(Marti Felipo, 1998). Aunque todas estas distincio-
nes y las particularidades que introducen, son relevantes para entender la problematica de las ECR, este traba-
jo se va a centrar en los efectos que se originan a partir de que la enfermedad ha irrumpido en la vida del nifio
y de la familia, porque permite identificar fases y procesos comunes a muchas de ellas (Rolland, 2000).

Las primeras investigaciones que se han realizado en el campo de las enfermedades se planteaban la hipéte-
sis de que la gravedad de una enfermedad en cuanto a su sintomatologia, cardcter invalidante y prondstico
podria ser determinante a la hora de valorar el impacto que provoca en un nifio y su familia (Daltroy, Larson,
Eaton, & Partridge, 1992). La evidencia clinica y las investigaciones empiricas actuales, no obstante, no mues-
tran esa relacion tan directa (Badia, 2002). En investigaciones realizadas en FQ y en otras enfermedades se ha
visto que el ajuste no se relaciona con la gravedad de las enfermedades (Rodrigues & Patterson, 2007;
Thompson, Gustafson, Hamlett, & Spock, 1992). Los clinicos se encuentran con nifios y familias que pueden
verse muy afectados ante enfermedades que no comprometen la supervivencia y otras familias que transitan por
una enfermedad severa con unas actitudes y capacidades que sorprenden vivamente. También se aprecia en el
trabajo clinico que ante una misma enfermedad severa, son diferentes las maneras en que se ven afectados los
nifios y las familias.

Las investigaciones sobre ajuste en nifios con ECR indican que estos presentan un riesgo mayor de tener pro-
blemas que los nifios de grupos sanos, (Lewis & Khaw, 1982; Thompson et al., 1992), pero hay nifios que se
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enfrentan de una manera adecuada a la enfermedad (Eiser, 1990). Por lo que respecta a los progenitores, las
investigaciones mds antiguas hacian hincapié en la identificacion de la psicopatologia asociada a la presencia
de la enfermedad (Santos, 1999). En los dltimos afios se abre paso la consideracién de que son familias norma-
les que atraviesan situaciones extraordinarias (Eiser, 1990).

Hay una gran variabilidad en los resultados de las investigaciones con respecto al efecto de la gravedad de
la enfermedad y a la presencia de patologia en nifios con ECR y sus padres, incluso se tiene constancia de que
hay nifios y padres que no presentan psicopatologia. Todo ello indica que existen otras variables individuales y
familiares que influyen en las maneras en que nifios y familias atraviesan una condicién de adversidad como la
enfermedad (Aznar, 2009b).

RESILIENCIA Y ENFERMEDADES CRONICAS

En los tltimos tiempos las investigaciones y la reflexion tedrica estdn dando un giro que consiste en valorar,
ademds de la patologia que originan las enfermedades y el impacto que provocan, también las razones que
influyen en que nifios y familias funcionen adecuadamente.

La resiliencia es el concepto a partir del cual se estd realizando esa nueva lectura de los problemas de enfer-
medad, el 4ngulo que plantea que la misma presencia de las circunstancias adversas es la que tiene capacidad
de transformar la subjetividad del individuo (Galende, 2004). Se ha visto, por ejemplo, como nifios con ECR,
ante escenas de padecimiento, tenian mds capacidad de ponerse en el lugar del otro, de entender el sufrimien-
to, que los nifios sanos (Sterling & Friedman, 1996).

La resiliencia es la “‘capacidad humana para enfrentar, sobreponerse y ser fortalecido o transformado por expe-
riencias de adversidad” (Grotberg, 2001 pag. 24). Se trata de un cambio de perspectiva que orienta a la investi-
gacion tedrica y empirica hacia la bisqueda de las condiciones que favorecen que las situaciones de adversidad
no generen patologia (Mohlman Berge & Partterson, 2004). Tiene consecuencias practicas importantes en el
terreno de la intervencidn con nifios y con familias con ECR ya que propicia el disefio de intervenciones preven-
tivas que favorezcan el desarrollo de capacidades resilientes por parte de las familias (Aznar & Amor, 1996;
Garrido 2001; Mohlman Berge & Partterson, 2004). Este abordaje posibilita que los profesionales que interven-
gan en una ECR hagan hincapié en facilitar los medios para que no se compliquen los problemas (prevencién
secundaria) en lugar de partir de un planteamiento rehabilitador y paliativo (prevencidn terciaria).

La transmisién a las familias de este cambio de perspectiva es, en si mismo, una actitud que favorece fun-
cionamientos resilientes, porque se les plantea que ellos tienen y pueden desarrollar medios para conducir la
condicién de ECR de uno de sus miembros (Aznar & Amor, 1996).

Desde la pionera investigacion longitudinal de Werner hasta los tltimos trabajos sobre este campo, se mues-
tra que la primera condicidn para que en una adversidad se instalen capacidades resilientes es la presencia de
un vinculo incondicional (Kern de Castro & Moreno-Jiménez, 2007; Zukerfeld & Zukerfeld, 2005). Para
(Cyrulnik, 2002), es importante la nocién de resiliencia porque recoge los aspectos temperamentales del suje-
to, la necesidad de un vinculo cercano y el papel del entramado social que le rodea. Propiciard funcionamien-
tos resilientes el que se combata el aislamiento que muchas veces se encuentra en las situaciones de enferme-
dad (Spirito et al., 1990; Sverker, Hensing, & Hallert, 2005), tanto del nifio con respecto a los demds, como de
los padres con respecto al medio que les rodea.

En las ECR los padres son las figuras que cubren esa funcién de vinculacién para el nifio, pero a su vez ellos
mismos estdn atravesando una condicidn de adversidad y es importante la existencia de una red que, en muchos
casos serd su propio circulo familiar y de amistad. Habra que promover su desarrollo, cuando no exista, para
evitar el aislamiento ante la condicion de enfermedad (Sivak et al., 2007; Sluzki, 2002)

Se van a destacar otros dos aspectos de la resiliencia en la intervencién en enfermedades crénicas en la infan-
cia. Se trata de la comprension de la enfermedad y la sobreproteccion (Aznar, 2009b).
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138 LA INTERVENCION CON PADRES EN ENFERMEDAD CRONICA INFANTIL

En las enfermedades crénicas de larga evolucion, el nifio puede estar inmerso en sintomatologias varias que
no puede comprender como una globalidad por su incipiente capacidad cognitiva. Es un momento relevante
cuando se produce esta comprensién global porque se da una resignificacion, una representacion de la herida
(Cyrulnik, 2002). Serda muy importante contar con que el vinculo con los padres le permita que esta resignifi-
cacién tenga elementos esperanzadores que posibiliten trascender el problema (Zukerfeld & Zukerfeld, 2005).

La sobreproteccion tiene efectos nocivos, fomenta la dependencia y tiene consecuencias que interfieren en
el desarrollo (Prugh & Eckardt, 1982). Al mismo tiempo, se ha visto que una forma de capacitar frente a la
adversidad es exponer a los nifios a limitadas dosis de ella (Cyrulnik, 2002; Grotberg, 2001), por ello la sobre-
proteccién no sélo es que sea perjudicial, sino que ademds impide capacitarse frente a la adversidad y los nifios
que tienen una enfermedad crénica precisan particularmente de estar preparados para futuras adversidades.

FIBROSIS QUISTICA

La FQ es una enfermedad genética de las células epiteliales exdcrinas en las que una proteina anémala ori-
gina un defecto de absorcion del cloro y una mayor reabsorcién del sodio en dichas células (Morales &
Fernandez, 1997).

Los efectos que produce son una deshidratacion y espesamiento de las secreciones en los 6rganos, es decir una
mucosidad viscosa y densa que va originando un deterioro progresivo de dichos érganos (Lifidn & Cobos, 1997).

El deterioro que provoca compromete fundamentalmente a la funcidén pulmonar, que es la que determina el
curso y prondstico de la enfermedad, aunque otros 6érganos se encuentran afectados, fundamentalmente el pan-
creas, el higado y ahora que la esperanza de vida ha aumentado para los enfermos y llegan a la edad adulta,
afecta a la funcién reproductiva con esterilidad. Tiene una incidencia de 1:2500 recién nacidos (Morales &
Fernandez, 1997).

La enfermedad se diagnostica por la determinacién de cloro y sodio en el sudor, aunque a veces se combina
con otras técnicas diagnosticas cuando los resultados no estdn claros (Garcia Novo & Sdenz, 1997).

Tratamiento

La enfermedad no tiene cura, pero los avances en las técnicas de tratamiento han permitido que la esperan-
za de vida aumente hasta la treintena y algo mads, la terapéutica del transplante de pulmén ha determinado este
avance junto con otras terapias (Garcia Novo & Sdenz, 1997).

Son muy importantes las medidas preventivas: Una 6ptima nutricidn, fisioterapia diaria destinada a regular
la funcién pulmonar y a fluidificar las secreciones (Escobar & Suarez, 1998), controles periddicos, vacunacio-
nes y la evitacion del contagio con portadores de infeccién (Antelo & Martinez 1997).

Se requiere medicacién para la inflamacién y las infecciones bacterianas (pseudomonas) recurrentes que se
convierten en dificiles o imposibles de erradicar y que van deteriorando los pulmones (Antelo & Martinez
1997). Se precisa también tratamientos para los otros 6érganos afectados, medicacién para el funcionamiento del
pancreas en las comidas. etc. Por tltimo el transplante de pulmén (Garcia Novo & Sdenz, 1997).

Evolucion y vida cotidiana
Durante los primeros afios de vida los nifios pueden atravesar un periodo de tiempo en el que, siguiendo las

instrucciones sobre los tratamientos fisioterapéuticos y ciertos controles, no aparezca mayor sintomatologia,
incluso hasta llegar a la adolescencia (Villa, 1997).

Clinica Contempordnea Copyright 2011 by the Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid
Vol. 2, n.° 2, 2011 - Pags. 135-163 ISSN: 1989-9912 - http://dx.doi.org/10.5093/cc2011v2n2a3



MARGARITA AZNAR 139

La vida cotidiana de los nifios con FQ incluye una dedicacién a los tratamientos de como minimo una hora
diaria junto con frecuente absentismo escolar por procesos catarrales o bronquiales. Acuden a las revisiones al
hospital cada 3 o seis meses si la situacion estd estabilizada y pueden tener algin ingreso hospitalario, cuando
no se estd controlando bien la infeccidn y se precisa un tratamiento intensivo o cuando surge alguna complica-
cién (San Sebastian & Balanza, 1998). En el hospital, acuden a varios especialistas, en algunos hospitales la
intervencion en esta enfermedad estd unificada en una unidad de FQ en la que los pacientes son atendidos por
los diferentes especialistas a lo largo de la mafiana.

FUNDAMENTOS DE LA PSICOTERAPIA

La linea tedérico-técnica en la que se enmarca el trabajo clinico de este caso tiene su base en una concepcion
psicoanalitica actual que conjuga la investigacién clinica con las investigaciones empiricas sobre el desarrollo,
la neurociencia (Bleichmar, 2010; Brazelton & Cramer, 1993; Lyons-Ruth, 1999), y también, como en el caso
actual, con los resultados obtenidos con instrumentos de evaluacién (Aznar, 2009b).

Es un planteamiento psicoanalitico que ha revisado la concepcion cldsica de la motivacién sexual como
unico motor del desarrollo incorporando sistemas motivacionales como el apego o el narcisismo entre otros
(Lichtenberg, Lachmann, & Fosshage, 1992) (Bleichmar, 1997). Al mismo tiempo, se otorga un papel primor-
dial a la relacién con un otro en la construccién de la subjetividad del individuo y en la intervencién psicotera-
péutica (Fonagy, 1999; J. Diaz Benjumea, 2010; Stern, 1991).

Las intervenciones en clinica infanto-juvenil tienen que tener en cuenta el interjuego de los sistemas moti-
vacionales de la relacién entre padres e hijos (Dio Bleichmar, 2005). Ademas, es importante hacer una lectura
grupal de la familia que recoja la asignacion y asuncién de roles que se dan en su seno (Pichon Riviere, 1985).

Por dltimo otros aportes importantes para la comprension del grupo familiar son la consideracién de la fami-
lia como un sistema que tiene un equilibrio homeostéatico (Minuchin, Lee, & Simom, 1998), en la que los pro-
cesos transgeneracionales tales como las lealtades invisibles (Boszormenyi-Nagy & Spark, 1994) aportan una
lectura ttil para comprender la dindmica familiar y, por lo tanto, los problemas que puede presentar un nifio
(Aznar, 2009a).

CASO CLINICO

Alba! tiene 7 afos, es derivada por la psicéloga de su colegio porque ella sabe que yo estaba realizando en
aquel momento la tesis sobre las repercusiones psicoldgicas de la enfermedad celiaca y de la FQ en nifios y sus
familias.

Motivo de consulta

Pedro y Elena, los padres de Alba, acuden a consulta. Son dos personas de trato cordial, él parece estar
expectante acerca de mi, ella tiene una mirada profundamente triste. Ambos intervienen en el relato y
muestran una complementariedad en lo que van exponiendo.

La consulta se produce en octubre y comentan que hubo un episodio de agresividad fisica y verbal de
la nifia en julio en el colegio, con insultos hirientes a las compaiieras. También ha aparecido eneuresis
nocturna.

' Los nombres y los datos del caso que no son relevantes para la comprension del mismo han sido modificados. Agradezco especialmente a “Alba”
y a sus padres su contribucion para la realizacién de este trabajo.
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Tienen un bebé de 4 meses, Pablo, y también el afio pasado ha sido bastante complicado “para la
peque”, como la denomina su padre. Coincidiendo con el comienzo del embarazo, Alba ha tenido el pri-
mer ingreso después de los que tuvo desde el nacimiento a los 7 meses. Estuvo 10 dias ingresada, mas 7
dias mds con una via en casa por una exacerbacion pulmonar. La madre estaba con amenaza de aborto
en aquel momento. Me cuentan que en el embarazo ya sabian con certeza que el bebé no presentaba la
enfermedad.

Ya con ambas situaciones normalizadas, el embarazo seguia su curso y Alba se encontraba bien, dos
meses después, vuelve a ser ingresada por invaginacion del intestino. Este proceso supuso dos dias de
ingreso pero fue un episodio muy grave porque los médicos tardaron unas horas en diagnosticarlo. No
inclufan ese problema en la valoracién diagnéstica, porque implica unos dolores muy fuertes y Alba se
quejaba de molestias nada méas. Los médicos no daban crédito a que Alba hubiera soportado ese dolor de
esa manera. Los padres, que en ocasiones son criticos con el equipo médico, en este caso no les respon-
sabilizaban nada, pues ratifican lo poco que se queja Alba y como este hecho, en ese caso, supuso una
dificultad y un riesgo.

En esta primera entrevista puedo avanzar en sefialarles algunas cuestiones, dada la disponibilidad que apre-
cio en ellos, asi como por la estructuraciéon que hacen de las circunstancias concurrentes al motivo de consul-
ta:

La entrevista gira, pues, en torno al reconocimiento y la comprension de su malestar y les apunto que
valoraremos qué tipo de intervencién es mas adecuada. Les indico que es importante intervenir con ellos
porque los padres son los principales mediadores para el hijo y también para ver el impacto de todo esto
en ellos.

Por otro lado les hablo de la situacién traumatica del afio pasado para toda la familia. El ingreso de
Alba, transcurridos 6 afios del ingreso anterior, iniciaba una nueva etapa que suponia una reactualizacion
de la elaboracion de la enfermedad para ellos. Cuando se da esta circunstancia siempre es un momento
dificil, ademads, en su caso, con el riesgo afiadido por el que pasaba el nuevo embarazo. También se afia-
dia el susto por la situacion de gravedad del problema intestinal que motivé el segundo ingreso del afio
pasado. Afiado que los nifios que tienen F.Q. poseen una intensidad emocional superior muchas veces a
otros nifios, que tiene una vertiente problemaética, (pueden sufrir y pasarlo mal desde el punto de vista
psicolégico) pero que tiene también una vertiente saludable que es una gran riqueza emocional

Mis intervenciones les muestran que conozco la FQ, que les entiendo y esto influye en su actitud en la explo-
racion y en la relacién positiva que estamos estableciendo.

Historia Clinica

La relacioén entre los padres: Los padres tienen 38 afios, eran compafieros de estudios superiores en su
ciudad natal del norte de Espafia, ambos siempre han sido alumnos muy destacados, trabajan ambos y en
su profesion tienen un gran reconocimiento de sus respectivas empresas. Viven en esta ciudad desde que
se casaron, y no tienen aqui familiares.

Embarazo y Parto: Se quedaron inmediatamente embarazados cuando lo decidieron y fue muy disfru-
tado. El parto fue complicado porque venia de cabeza con presentacién de lado. No se relaciona con la
enfermedad, pero supuso la primera contrariedad.

Primer afio de vida: A los dos meses Alba empezd a no querer comer, pasaron a biberén y no mejora-
ba. Esta etapa fue para ellos de obsesion por la comida. Iban a los médicos con una hoja excell que mos-
traba la evolucién de los pesos de la nifia, a los médicos les parecia una actitud demasiado obsesiva.
Finalmente Alba fue ingresada por una deshidratacion y se vio que no funcionaba el pancreas. Este debut
de la enfermedad no es el mads comun. Le diagnosticaron FQ.
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Destaca en el relato de esta etapa dificil que comentan que, a pesar de lo “malita” que estaba, no para-
ba de “hacer ajos” y reirse; también cuando la describen de bebé la describen como encantadora “la ale-
gria con patas”, salvo en lo referente a hacer la fisioterapia.

Reaccion ante el diagndstico: Pedro dice que se sintié muy mal, se sentia culpable porque tuviera su
hija ese problema. Se meti6 en foros de familiares y, si bien esto le servia para desahogarse, mas ade-
lante dej6 de estar implicado, aunque contindan estando muy enterados de todas las novedades en la
enfermedad. Elena dice que se quedd bloqueada, no podia expresar nada, no podia leer. En aquella
época, Pedro era el que expresaba sentimientos. Cuando la nifia empezé la educacion infantil Pedro vefa
a Elena muy mal y por indicacién del médico de cabecera estuvo tomando Dogmatil, le fue bien. Pedro
escucha con gran atencion lo que Elena dice porque en realidad ella no ha hablado de si misma en estos
afnos.

Apego: Se han despedido siempre cuando se han separado de ella y reacciona con alegria cuando vuel-
ven. Sali6 del cuarto de los padres a los dos afios y medio. Sélo le han dejado con los abuelos 5 dias el
afio pasado. Una vez han ido al teatro.

Control de Esfinteres: Controlé a los dos anos y medio. Empezé la eneuresis nocturna cuando se
quedo6 con los abuelos hace un afio, después ha tenido episodios cada dos o tres meses, también en los
ingresos hospitalarios y al comienzo de este curso escolar.

Red social y vida actual: Los tres primeros aiios de vida de Alba, la abuela paterna, que es viuda, pasa-
ba grandes temporadas aqui. Cuentan con una persona, Berta, que ha estado con Alba desde pequeiia,
hablan de ella con afecto y se ve que los tres adultos hacen un buen equipo. En ese momento Elena esta
de baja por maternidad, a punto de incorporarse al trabajo. Ambos padres colaboran en la vida cotidiana
y la madre se ocupa especialmente de los temas escolares. El padre interrumpe el trabajo al mediodia
para que Alba coma en casa. Cuando hablan de las actividades con Alba transmiten placer en los juegos
y en la interaccion con ella. No tienen actividades al margen de ellos cuatro.

Estado de salud actual: En el momento del psicodiagnéstico, Alba se encuentra bien, la espirometria
muestra normalidad con la funcién pulmonar al 100% y no tiene infeccién, tiene afectacion pancreatica
y le han encontrado un comienzo de afectacién hepética. Los padres transmiten una adherencia absoluta
a los tratamientos, que llevan bastante tiempo diario.

En el manejo de la enfermedad, comentan que “claro, a Alba le cuesta un poco la pesadez de los tra-
tamientos y protesta”. Hablan con ella de sus problemas de catarros, enfriamientos, como mucho, men-
cionan que ella tiene que cuidarse especialmente, pero nunca han mencionado con ella la existencia de
la FQ, porque es ain pequefia, por supuesto que hablaran con ella, dicen, cuando sea el momento.

Pruebas diagnésticas de Alba
Hora de juego

La trae el padre a consulta y me presenta, Alba se va a dirigir a la sala y el padre desde fuera de la
puerta le pide un beso cuando se va. Alba es una nifia despierta, tiene una cierta palidez, un observador
pensaria que estd en un proceso leve de enfermedad. Cuando le pregunto si sabe por qué viene me dice
que viene a verme porque tiene problemas con sus compaiieras que se enfadan con ella y no quieren
jugar.

Su actitud es afable pero distante, durante la hora de juego apenas interactia conmigo, me introduce
en el juego en la medida en que me va explicando lo que hace como una narradora. Con un material
variado de juego a su disposicion se dedica a jugar con todas las cosas que constituyen el material, pri-
mero con animales, con coches, después con un botiquin y cacharritos y después con un mufieco. Lo mas
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destacado es la curiosidad que despliega, la ansiedad cuando ha terminado de jugar a algo y se plantea
una cosa nueva y la actitud que tiene cuando intenta colocar un gorro a un mufieco y no le sale dice: “no
me sale y eso que lo hago muy bien”.

Tests Proyectivos

La tesis que estaba realizando en aquel momento valoraba las repercusiones de la enfermedad celiaca y la
FQ en nifios y sus padres mediante la comparacién de las dos enfermedades entre si y un grupo de control con
muestras de 30 niflos y sus padres (Aznar, 2009b). Los nifios de las muestras tenian de 6 a 12 afos y decido por
la edad de Alba aplicarle las mismas pruebas.

Las pruebas utilizadas en la tesis eran el dibujo de la figura humana (2 sexos), la familia y una seleccién de
10 laminas de varios tests tematicos: TAT, CAT, Test de Relaciones Objetales, Test de Cuadros de Adolescentes
y lamina en blanco. Se hizo la seleccion de estas laminas en funcién de que los temas que aparecen pudieran
vincularse con cuestiones relacionadas con la enfermedad (Aznar, 2009b). Ademds, apliqué a Alba el test de la
casa, el test del arbol (2 versiones, pidiéndole en la segunda que haga el arbol en la estacion contraria) y el test
de la familia. La aplicacion del test del dibujo de la familia de Corman incluye 2 dibujos de la familia, uno de
la familia inventada y otro de su familia. En la familia inventada se hacen varias preguntas: ;Quién es el mds
bueno, menos bueno, més feliz, menos feliz y quién querrias ser? (Corman, 1967). Cuando se le pide la fami-
lia inventada Alba hace su propia familia, por lo que le hago las preguntas y no le pido un segundo dibujo.
(Figuras 1-3-5-7-9-11). Se va a hacer un andlisis mds exhaustivo de los tests cuando se comparen mds adelan-
te con la segunda aplicacion.

Dibujos: Muestran un nivel de tension alta que se manifiesta en la presion del trazo. Ademas se puede
resaltar:

— La inconsistencia de los 2 dibujos del arbol. (Figuras 3 y 5)

— La mayor problemética que muestra el primer Dibujo de la Figura Humana (DFH) frente al segun-

do (Figuras 7 y 9). Es una figura femenina y aparecen indicadores emocionales fundamentalmente
de impulsividad segtin (Koppitz, 1991)

En las preguntas del dibujo de la familia (Figura 11) aparece claramente el conflicto en la relacién con
el hermano. El dibujo muestra a Alba en el lugar central en la familia, el hermano tiene un lugar también
en primer plano, siendo el Unico que estd en la base. Los padres presentan bloque parental (Font, 1978),
pero en un lugar secundario, como flotando en la hoja.

Test temdtico: En las historias que realiza tiene una buena expresion verbal, pero se aprecia una difi-
cultad para construir un relato que lleve a un desenlace, en las pocas que hay un final, éste es maniaco o
negador del conflicto que ha presentado, aparecen reiteraciones en el relato, evitaciones de los conflic-
tos y contenidos agresivos sutiles o enmascarados.

Valoracion diagnéstica e indicacion terapéutica
Alba

Es una nina desenvuelta con una capacidad expresiva y simbdlica en su juego. Presenta una dificultad de
regulacién emocional con un nivel elevado de impulsividad, agresividad y ansiedad que tienen en su antece-
dente cercano la reaccién a la llegada del hermano, la relacién con sus problemas de salud y los ingresos hos-
pitalarios del dltimo afio. Existe también un desajuste desde el sistema motivacional del narcisismo.

Se plantean varias hipdtesis en este momento con respecto a la agresividad de Alba.
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— ¢Es una nifia sometida que acata las normas y ahora el nacimiento del hermano y este malestar le supone
un desplazamiento de la agresion hacia las compaieras?

— (La agresividad proviene de una dificultad para elaborar su condicién de padecer una enfermedad y los
inconvenientes que presenta, en una situacion poco canalizada por los padres?

— (Qué papel juega en sus problemas de relacién con los otros nifios el lugar especial que tiene ella para su
familia con toda la vida familiar girando hasta ahora a su alrededor?

— ¢La actitud intransigente que tiene con sus iguales podria representar ademds una actitud hipernarcisiza-
da que puede estar compensando las limitaciones que presenta frente a los otros nifios?.

Los padres

Pedro y Elena son unos padres muy implicados en el problema de salud de su hija, ambos hacen un buen
equipo, se apoyan y se complementan. Tienen una alianza bésica frente a lo que les rodea.

El vinculo que tienen con su hija contiene elementos muy valiosos: A pesar del monumental problema que
se desencadend en el primer afio de vida, podfan valorizar a la nifia y transmitirle una relacién positiva, con
esos indicadores intersubjetivos que mencionan de lo risuefia y encantadora que era. Transmiten un placer gran-
de en la interaccién con ella en la actualidad. Sin embargo, al mencionar que la fisioterapia les daba problemas,
parece que este tema estaba aparte de todo lo demads de su relacién con ella.

La forma en que se han vinculado con el problema de salud de Alba ha sido que toda su vida gire en torno a
la enfermedad, pero con un elemento esperanzador y al mismo tiempo desestabilizador: su nuevo proyecto de
hijo que indica una capacidad de descentrarse del problema, pero que supone, desde el punto de vista familiar,
una modificacién del lugar que ocupa la enfermedad, del lugar de Alba para ellos dos y del lugar que pueden
dar a un hijo sano.

La aparicién de sintomatologia en Alba en este momento plantea que se justificaria una intervencién psico-
terapéutica para ayudarles a situar esa complejidad de la presencia del hermano y que tendria un caricter pre-
ventivo en una familia con una ECR severa. Al mismo tiempo ya se aprecian otros indicadores diagndsticos que
hacen indicada esta intervencion y no con un mero cardcter preventivo tales como:

— La falta de transparencia con la enfermedad que hace que no se haya hablado explicitamente con Alba de
la existencia de una enfermedad llamada FQ. Hay que indicar que en el hospital donde atienden a la nifia
hay un cartel en la puerta que dice Unidad de FQ y que ella estd presente en las consultas.

— El grado de sobreproteccién que ejercen sobre la nifia y posiblemente sobreimplicacién con ella, con un
control exigente y exigido para toda la familia sobre su vida cotidiana, en el que resulta dificil discrimi-
nar qué actitudes son derivadas de la realidad de la enfermedad. Esta sobreproteccién, por otro lado, les
puede llevar a relativizar demasiado los problemas de relacién social de la nifia.

Disefio de la intervencion

A medida que avanzaba la exploracion iba yo pensando en un encuadre de trabajo con los padres exclusiva-

mente, al menos por el momento. Me decidi a ello por varios motivos:

a) Para abordar algunas razones de la desregulaciéon emocional de Alba, (agresividad, ansiedad), tenia que
contemplar con ella cuestiones relacionadas con la salud y esto implicaba nombrar una enfermedad que
no estaba explicitada por los padres.

b) Los padres tenfan una actitud abierta y muy colaboradora, ademds, especialmente, la madre tenfa gran
capacidad de ser interlocutora para Alba en el manejo de los conflictos.

c¢) En las entrevistas diagndsticas se habia abierto una via de reflexion acerca de la enfermedad que iba a per-
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mitir a los padres dar una vuelta a la elaboracion de los sentimientos de la enfermedad y a su aceptacion.
El que no hablaran con claridad a Alba era un indicador de que algo no estaba funcionando adecuadamen-
te en este tema y convenia abordarlo pronto.

d) La nifia tenfa la presiéon de mucho tiempo diario dedicado a la enfermedad y de diferentes profesionales
encargados de las diferentes dreas de su enfermedad, afiadir al psicoterapeuta me parecia una sobrecarga
mds en este momento.

e) Siempre podia contemplar incluir a la nifia en el trabajo cuando apreciara que con los padres tocaba un
techo y que Alba no mejoraba.

Objetivos técnicos de la intervencion

Valorar y trabajar el impacto y el efecto de la enfermedad en las dificultades que presenta la familia (Navarro,
1994).

Ampliar la capacidad reflexiva de los padres (Fonagy, 1999).

Explorar el interjuego de las dificultades que presenta Alba con las caracteristicas del funcionamiento de sus
padres (Dio Bleichmar, 2005).

Entrevista de devolucion

Comencé por valorar y admirar su esfuerzo y su entrega. Mi autenticidad al expresarlo propicié que
el padre se emocionara y que la madre fuera encontrando en la relacién conmigo el lugar en el que expre-
sar lo que no habfia dicho hasta ahora.

Les hablé de mi intencién de trabajar con ellos para ver como llevaban el peso de la enfermedad, para
cuidar de Alba a través de cuidar de ellos. También porque habia temas pendientes como hablar de la
enfermedad y que ellos podian ser unos buenos interlocutores para Alba. Por dltimo mencioné que asi,
al menos de momento, no la haciamos dedicar més horas a tiempos con especialistas y que valorariamos
juntos si llegaba el momento de que yo interviniera con ella directamente.

Como propuesta de trabajo concreta les dije que hablariamos de las dificultades que ellos iban encon-
trando en el funcionamiento cotidiano. Parafraseando a Woddy Allen: Todo lo que usted quiso saber
acerca las dificultades con dos hijos y no se atrevio a preguntar.

Psicoterapia
La relacion entre hermanos

Cuando unos padres explican un conflicto cotidiano en la entrevista, esta es la via para ampliar su capacidad
reflexiva (Fonagy, 1999), es decir, la posibilidad del desarrollo de su intersubjetividad, porque al comprender
la dindmica interna del nifio en un problema se favorece que comprendan sus necesidades internas y que los
padres “se pongan en el lugar del otro”

El tema de la relacién entre hermanos fue el primer tema que abordamos. Alba preguntaba muchas
veces en esta etapa si la querian. Hablamos de cdmo un nifio con la aparicién de un hermano se juega
su lugar en el afecto de los padres. También trabajamos la legitimacién de los sentimientos de celos
y la ambivalencia de la relacién entre hermanos. Vimos c6mo no se estaba canalizando la hostilidad
de Alba con su hermano porque estaba apareciendo en actitudes confusas. Su relacion con él era
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abiertamente afectiva e intensa y al mismo tiempo descuidada, podia hacerle caer y esto les tenia
pendientes todo el tiempo. También tenia un “afecto intenso”, una mezcla de sentimientos en la que
sus manifestaciones de carifio podian hacer llorar al nifio. No les quedaban a los padres al principio
claras estas conductas como manifestaciones de agresividad, porque eran vividas como que “se
ponia nerviosa y no controlaba su intensidad afectiva”. Fuimos trabajando que la expresion de afec-
tividad positiva acababa donde empezaba el dolor para el otro y poco a poco Alba fue eliminando
esos mensajes confusos que ya fueron vistos por los padres como manifestacion de la tensién de Alba
con el hermano. Ambos hablaron con Alba de los sentimientos hacia Pablo, planteando, por un lado,
respeto hacia su hostilidad con el hermano y, por otro, firmeza frente a la agresiéon. Ademds era
importante legitimar el lugar de Pablo, su relacién intima con su madre en la lactancia, el hecho de
compartir el cuarto de los padres. Lo cierto es que a los padres “se les cafa la baba” hablando del
“chiquitin”.
Todo este trabajo se enmarca en la necesidad de acomodar los cambios sobrevenidos en el sistema familiar
por la presencia del hermano (Minuchin et al., 1998), favoreciendo la modificacién de los lugares, y en parti-
cular que Alba integre los sentimientos de exclusion en su estructura narcisista (Bleichmar, 1981).

La enfermedad: La etapa de crisis

Centrarnos en la vida cotidiana, no obstante, nos llevaba a rememorar la época del diagndstico de
Alba porque las circunstancias actuales de la crianza de Pablo no tenfan nada que ver con aquella
época. Esto hacia que hubiera sesiones o trozos de las mismas en las que especialmente Elena expli-
cara sus sentimientos de aquel momento: su opresion, su sensacion de amargura, de rabia contenida
contra todos.

Me permiti6 constatar que el malestar de la madre cumplia criterios DSM-IV para ser considerado estrés
postraumadtico. La situacién estresante del diagndstico de la enfermedad de su hija habia generado en ella
malestar psicolégico en todo lo concerniente a la enfermedad, con esfuerzos para evitar pensamientos, sen-
timientos o conversaciones sobre el tema, con embotamiento de la reactividad general, reduccion acusada del
interés por las relaciones y sensaciéon de desapego, junto con dificultades para conciliar el suefio y concen-
trarse (American Psychiatric Association, 2002). Todos ellos mucho maés activos en los primeros afios de vida
de Alba.

Elena elaboraba esta situacioén traumdtica y su marido era espectador de este proceso. Se le veia a
Pedro impactado y aliviado de poder escuchar a Elena hablar de todo esto. Este estado de la madre le
habia impedido seguramente poner en juego su capacidad de regulaciéon emocional de la nifia en todo lo
referente a la enfermedad.

También me permitié comprender y valorar el papel que jugaron las familias de origen. Mi impre-
sién es que hicieron una buena contencién porque soportaron todo ese malestar, acudiendo cuando les
reclamaban y transigiendo en muchas imposiciones que Pedro y Elena establecian en la relacién. En
muchos momentos ellos se han mantenido en un aislamiento, no les servia lo que les decia la familia,
nadie les podia entender. Ante ello la familia no les cuestionaba, cuando se abrian, estaba disponible.
Durante los primeros afios, ellos no se habian movido de esta ciudad, la familia, padres y hermanos de
ambos se turnaban para venir en Navidades y pasarlas con ellos, también venian a visitarlos en otras
épocas del afio. Aceptaban sus controles y su modo de cuidar de la nifia. Cuando Alba fue un poco més
mayor empezaron a visitar a los abuelos en alguna ocasion, en la actualidad ya se desplazaban regular-
mente a su tierra.

En este sentido la familia desarrollé desde la distancia un buen papel de red y esto facilit6 las capacidades
resilientes (Sluzki, 2002).
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La comprension de la enfermedad de la niiia y las dificultades con la enfermedad

Cuando comenzamos a trabajar yo era muy consciente de que nombrar la enfermedad era un tema necesario
en la relacidon con Alba y que era evitado por los padres con la excusa de que era pequeiia atin. Por la edad que
tenia Alba era capaz de tener una comprension de la enfermedad como describen las investigaciones que par-
ten de los planteamientos de Piaget. Entre los 7 y 10 afios, el porcentaje mayoritario de los nifios da explicacio-
nes de las enfermedades de contaminacién (un agente externo afecta al cuerpo) y de interiorizacion (el agente
entra en el cuerpo y algo sucede dentro) (Bibace & Wals, 1980). La propia experiencia en las entrevistas con
nifios para mi tesis doctoral era que muchos nifios de 7 afos podian hablar de la enfermedad por su nombre y
que sus padres les habian explicado esta cuestion. Era un tema que estaba pendiente para cuando los padres
pudieran afrontarlo. Denotaba una falta de aceptaciéon de la condicion de enfermedad en Pedro y Elena, pero
habia que darles su tiempo.

Alba no les dio ese tiempo, a las dos semanas de empezar a trabajar con los padres les pregunté direc-
tamente que era la FQ, para su estupor. Esto permitié que empezaran a hablar de ello.

Comenzar a nombrar la enfermedad sac6 a la luz las enormes dificultades que suponia en la vida coti-
diana de Alba su adherencia a los tratamientos, asi como las visitas al hospital que eran un suplicio para
ella y para los padres.

En las visitas al hospital se condensaba toda la angustia de toda la familia y la desregulacién de la
ansiedad que podian tener los padres, mds focalizada en este sector. Esto se remontaba a todo el tiempo
de la relacion con la enfermedad, no exclusivamente a la etapa posterior a los ingresos del afio pasado.
Aqui los padres no podian poner palabras, explicar nada, ni mucho menos contener las ansiedades de
Alba.

Hay un elemento particular que es de la realidad externa, que interactda con sus propias dificultades. A los
nifios con fibrosis les puede perjudicar el contacto con otros nifios que tengan determinadas bacterias, por eso
la sala de espera es una situacion llamativa en la que los padres estdn alerta para que los nifios no interactien.
Por ello, hasta la espera de la consulta puede resultar tensa. Todo esto da al hospital el cardcter de posible foco
de problemas a lo que se anade el miedo a los resultados de las pruebas que pueden suponer que se queden
ingresados.

La relacion con el equipo médico no siempre era facil, como vi mds adelante, algunas indicaciones de
normalizacién de la vida cotidiana no eran recogidas por ellos, tenfan la sensacion de que tenfan que cui-
dar de su hija mds alld de lo que indicaran los profesionales.

El trabajo con la relaciéon con el hospital se centrd en poner palabras a sus sentimientos, su miedo, su
angustia y esto permitié que en situaciones posteriores ellos fueran los interlocutores de las ansiedades
de Alba. En las siguientes visitas al hospital hablaban previamente con ella, le transmitian criterios de
realidad del estado del problema e, incluso la contenian adecuadamente en las hospitalizaciones que hubo
durante la terapia.

La primera etapa de la relacion terapéutica

Era una satisfaccion trabajar con ellos. En el primer afio su adherencia a nuestro tratamiento era total,
cualquier otra cosa era secundaria, no faltaban nunca. Era una prioridad absoluta para ellos por encima
de todo. Mds adelante me pudieron pedir algin cambio e incluso alguna vez faltaron, siempre por moti-
vos de trabajo.

Habldbamos de sus sentimientos, se sentian entendidos y contenidos. Revisibamos cuestiones de su
funcionamiento cotidiano que comentaban y yo les ayudaba a ampliar su comprensién del conflicto,
recogian lo que trabajdbamos algunas veces para encargarse de ser los mediadores del tema con Alba.
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Utilizaba yo muchas veces resultados que me habia dado mi experiencia de trabajo con la tesis doctoral,
para hablar de la relacién de otros nifios con la misma enfermedad, por ejemplo. El clima era habitual-
mente muy agradable en el primer afio.

Siempre he tenido en mi relacién con el caso la sensacion de cudles eran los techos de la intervencion: Hasta
que punto se puede esperar en una nifia con una enfermedad tan grave la disminucién del malestar? ; Hasta que
punto deben los padres propiciar autonomias en la nifia que la pueden poner en riesgo? ;Son sus exigencias
adecuadas o ejercen demasiada presién?

En esta etapa primera todavia ambas partes contemporizdbamos, ellos tomaban relativamente en cuen-
ta ciertas reflexiones mias y yo no me metia con el manejo que tenian con la enfermedad considerdndo-
les los expertos en el tema.

Las dreas de conflicto familiar

A medida que avanzaba el trabajo terapéutico se iba dibujando la estructura disfuncional que estaba en la
base de los sintomas que presentd Alba y que motivaron la intervencion: El papel que jugaba la estructura emo-
cional de los padres en el interjuego con la de Alba y el papel que jugaba la enfermedad. Van a ser descritas en
varios terrenos.

La relacion de Alba con los padres

Pedro tenia una relacién con Alba de absoluta incondicionalidad frente a los demds, excepto en lo refe-
rente a Elena, ya que nunca se deslegitimaban el uno al otro. Tenfa una dindmica en la que él idealizaba
a su hija, esto se veia en la descripcion de su aspecto fisico y atributos personales, incluso su anticipa-
cion de lo que le iba a costar su adolescencia. Se combinaba esta situaciéon con momentos en los que se
sentia defraudado por ella cuando no hacia lo que él esperaba. Como estaban poco legitimados algunos
espacios de los padres como pareja, esto dificultaba la resolucidon de la conflictiva edipica para Alba.
Entonces para Alba su padre la tenfa en un lugar muy especial y, al mismo tiempo, estaba sometida a la
presion de no defraudarle. Elena tenia un vinculo con la nifia en el que podia relativizar mds sus defec-
tos y limitaciones, podian hablar de las cosas, de relaciones y de sentimientos y en la relacién con ella
Alba podia comprender las relaciones con los demads, lo que ella influfa en los conflictos con los demas,
etc. Elena era, no obstante, muy exigente en los temas escolares.

Alba tenia varias fuentes de desequilibrio en su balance narcisista. La enfermedad y sus limitaciones le podi-
an hacer sentirse en desventaja frente a sus iguales, particularmente al no estar recogida y canalizada por los
padres. Al mismo tiempo los padres, desde su propia estructura narcisista, transmitian una exigencia superyoi-
ca que a ella le resultaba imposible de cumplir. La llegada del hermano habia complejizado mads atin el proble-
ma.

La relacion con los demas

Habia una situacién de aislamiento de los padres fuera de la familia extensa y de Berta. Con respecto
a los companeros de trabajo habian dado la menor informacion posible, “a nadie le importa”, algunos
compaiieros lo saben, pero no les gusta la actitud de pregunta fuera del circulo més intimo de compaiie-
ros. El colegio conoce l6gicamente el problema de salud, pero ellos nunca habian comentado con ningtin
padre el problema de Alba, si preguntaban por la nifia ante enfermedades puntuales eran vistos como

Copyright 2011 by the Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid Clinica Contempordnea
ISSN: 1989-9912 - http://dx.doi.org/10.5093/cc2011v2n2a3 Vol. 2, n.° 2, 2011 - Pags. 135-163



148 LA INTERVENCION CON PADRES EN ENFERMEDAD CRONICA INFANTIL

entrometidos. Elena dice que no le gusta hablar en el trabajo de sus problemas personales porque puede
perder la distancia y mostrarse vulnerable. Ella tiene a su cargo un equipo de trabajo.

Con respecto a su domicilio, en donde existe una zona comtn con piscina, no interactuaban demasia-
do con los otros padres. También estaban hipervigilantes de la actitud de los otros nifios hacia Alba,
metiéndose en una defensa abierta de la posicién de su hija en el conflicto con otras nifias que se consi-
deran lideres.

Los padres reconocian los problemas de Alba en el colegio y respetaban la lectura que hacia el cole-
gio de los problemas, pero habia en el padre una actitud defensora a ultranza de su hija que le llevaba a
veces a hacer valoraciones en las que cuestionaba a las compaiieras de una forma importante.

En el contexto de una enfermedad, favorecer las capacidades resilientes relacionadas con la existencia de
vinculos y redes familiares o sociales (Sluzki, 2002) implica, en primer lugar, una valoracién de los recursos
con los que cuenta la familia, para después intervenir para ayudarles a salir del aislamiento o para incrementar
la red. En este caso la familia extensa habia aportado una parte de esa red, pero en la distancia. Pedro y Elena
no habian complementado esto con vinculos en la ciudad en la que residen, se habfan aislado frente a los demas,
no tenfan en sus pares interlocutores con los que sentirse entendidos y contenidos. Este aislamiento también se
ve favorecido porque las redes sociales ante la enfermedad tienden a alejarse (Sluzki, 2002).

La relacion con los tratamientos

Los padres tenfan naturalizado como un peso de la enfermedad el control que tenian que tener sobre
los tratamientos con Alba. Ella intentaba zafarse, se peleaba todo el rato, habia que convencerla, seducir-
la, enfadarse con ella. No delegaban ninguna autonomia en ella, porque sentian que no iba a hacerse
cargo. Por ejemplo si tenia que ponerse una mascarilla con un antibidtico podia no hacerlo bien y que se
cayera el antibidtico, y el padre permanecia con ella todo el tiempo que duraba la aplicacion, se diria que
tenian que compensarla con una dosis de paciencia adicional con los tratamientos y que era una actitud
bastante diferente a la que tenian en otros terrenos en los que Alba era auténoma con respecto a su edad.

Sobreproteccion, y limitaciones

En lo relativo a la vida cotidiana los padres eran muy sobreprotectores con Alba en muchas cosas y su
vida estaba llena de limitaciones.

Existian muchas actividades que no le permitian hacer. La natacién y la gimnasia eran actividades que
a nifios con fibrosis les permite ampliar su capacidad pulmonar, pero a ellos les daba miedo que cogiera
frio porque Alba no se cuidaba y no confiaban en los monitores que no se lo tomaban lo suficientemen-
te en serio. Alba no podia quedarse a comer en el colegio aunque con 8 o0 9 afios lo reclamaba. Ella tenia
dificultades con los compafieros y la hora de la comida era un momento en que estos se relacionaban, de
esta forma Alba estaba mds fuera del grupo. A los padres le preocupaba que no le atendieran bien con las
medicinas y que no tuviera la higiene de lavarse escrupulosamente las manos para comer. No acudia a
las actividades fuera del centro como excursiones o estancias con los compaiieros en granjas. Habia fal-
tado a muchos cumpleaiios porque sudaba y luego se constipaba. En alguna ocasién habian ido al cine y
si habia alguien tosiendo en la sala se salian de la pelicula con lo cual, para no sufrir esa frustracion lo
habfan eliminado practicamente. A la piscina de la casa, a la que acudian todos los nifios del edificio en
verano Alba iba poco, siempre acompaiada y con muchas restricciones.

Al mismo tiempo en el terreno escolar habia bastante exigencia. Un ejemplo puede ilustrar esta cues-
tion. Alba permanecia en casa a veces como consecuencia de problemas de bronquitis o infecciones.
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Elena se ocupaba de que le llegaran las fichas de clase e insistia con Alba en casa en que hiciera el total
de las mismas, para que estuviera en las mismas condiciones que los demas. Muchas veces tenfa un cri-
terio mds exhaustivo que la propia profesora, que no veia necesario realizar todos y cada uno de los tra-
bajos de clase.

Algunas veces me planteaba internamente el sentido de ese nivel de exigencia escolar en una nifia con
su problema, que seria interesante que también disfrutara mds. En la actitud de Elena habia elementos
constructivos: “la enfermedad no te puede poner por detrds de los demds”, pero también tenia un plus
exigente que generaba conflicto en la relacion de las dos y que desgastaba e impotentizaba a Alba que
no tenia forma de conseguir que su madre aflojara en la presion.

Por mi parte, tenia que encontrar un equilibrio entre ejercer presién sobre Elena para que aflojara la
suya sobre la nifia y también transmitirle mi compresion de sus razones y de su lucha.

La enfermedad de Alba es de origen genético y es muy habitual encontrar en estas enfermedades muchas
actitudes sobreprotectoras de los padres debido a los sentimientos de culpa de que el hijo tenga esa enfermedad
(Garrido 2001).

Estructura personal de los padres y aceptacion de la enfermedad

Un recurso para facilitar que los padres comprendan los problemas vinculares con el hijo es favorecer que
se pongan en su lugar y para ello es muy ttil preguntarles por sus vivencias infantiles como nifios en similares
circunstancias, esto nos permite tener datos biogréficos de los padres y nos permite ademds afinar en el diag-
néstico de su estructura emocional y de sus dificultades personales.

La aparicién de una enfermedad en un hijo supone siempre un cierto grado de herida narcisista para los
padres que tendrd un impacto diferente segtin la estructura narcisista que estos tengan (Garrido 2001).

Las actitudes de los padres de Alba con relacién a los demds mostraban sus propias caracteristicas.
Pedro habia sido un nifio que en su adolescencia habia destacado intelectualmente, pero no en otro tipo
de actividades valorizadas por sus pares. Esto le habia supuesto cierto malestar en esa etapa.

Ambos padres habian sido alumnos brillantes acostumbrados a conseguir lo que se habian propuesto
como meta en la vida profesional hasta la aparicién de la enfermedad de Alba. La herida que les habia
supuesto se ponia de manifiesto en su actitud ante los demds: su aislamiento, que se basaba en la percep-
cion que tenian de los demds, con un componente hostil que era un reflejo de su rabia y su vergiienza por
tener una enfermedad y por el privilegio que tenian las vidas sanas de los demas. Esta herida no estaba
cerrada, podiamos decir que estas actitudes reflejaban su falta de aceptacion y elaboracién de haber sido
“sefalados” con esta enfermedad.

Los padres de Alba habian incorporado las limitaciones que esta situacion tenia en sus propios proyec-
tos personales y profesionales, eran conscientes de que habia limitado su vida, pero ciertos elementos
exigentes y controladores con Alba también podian obedecer al malestar que tal renuncia les estaba supo-
niendo. Ambos lo estaban asumiendo solidariamente: Es muy habitual que uno de los padres se vuelque
con el hijo mientras que el otro deja bastantes dreas libres del peso de la enfermedad. Madre sobreimpli-
cada y padre ausente en enfermedades.

Por otro lado el control, obsesivo en muchas ocasiones, que habian establecido en la vida cotidiana de
Alba habia supuesto en el pasado una especie de creencia magica de que ellos podian con ese control
detener la enfermedad. Los acontecimientos del afio anterior habian desmoronado esa creencia y les obli-
gaban a dar una vuelta de elaboracion a su aceptacion de la enfermedad. El control sobre la vida de Alba
también reflejaba su enorme miedo al empeoramiento de la enfermedad.

Los padres fueron modificando su funcionamiento en todos estos terrenos con dificultad y a veces con
desgarro. Ante la actitud de Alba con los tratamientos el padre un dia se enfadé y le dijo con mucho enfa-
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do: “alld ti, es tu salud, ti eres la que no estd bien, apdiiatelas, ya no me ocupo”. Esto dejé desconcer-
tada a Alba, fue una explosion que a Pedro le hizo sentirse muy culpable ese dia, pero al mismo tiempo,
empezd a desbloquear el problema, porque mostraba la posibilidad de Pedro de verse alguien indepen-
diente de la enfermedad de su hija. Alba tenia que hacerse cargo de que era un problema suyo, que ella
era la que tenia la enfermedad.

En el caso de Elena sus actitudes con lo escolar, incluso también los problemas que Alba tenia con los
demds, por un lado le hacian intervenir y poder explicitarle el conflicto a la nifia, pero muchas veces
incorporaba un tono descalificador que la desvalorizaba y le dificultaba a la nifia aceptarse a si misma
incluyendo sus limitaciones personales.

Vemos en la sobreproteccion y el control exigente que los padres ejercian con Alba otros planos de anélisis.
Desde la estructura narcisista de los padres, la propia herida narcisista que supone una enfermedad estaba gene-
rando una presién hacia la nifia, pero también esta presion provenia de angustias de heteroconservacion,
(Bleichmar, 1997) por el miedo al empeoramiento de la enfermedad.

La evolucién
La relacion terapéutica

Conforme avanzaba el trabajo se estaba poniendo de manifiesto en la relacién terapéutica algo que
habia constituido un tema central en estos padres y su manejo de la crianza de Alba. Ellos eran con-
servadores ante los cambios con la nifia que implicaran autonomia: Conocimiento sobre su enferme-
dad, manejo de la misma, control de las actividades. En la relacién conmigo se producia una férrea
alianza entre ellos hacia cualquier cambio o flexibilizacion en estas cuestiones. Conmigo hacian un
frente comun que era muy dificil romper. Por mi parte, en las cuestiones de la enfermedad siempre me
pesaba el interrogante de cudnto podia yo estar forzando cambios que eran exigir demasiado a la situa-
cién.

Estos temas introducian una tension en la relacion terapéutica conmigo. Yo era la voz de la apertura,
la libertad, la autonomia y ¢la falta de control? y ellos tenfan que protegerse también de mi.

El padre presionado por estas cuestiones, enfadado conmigo por todo esto, exploté en una sesion,
me dijo que “estaban muy bien las palabras bonitas de todos, pero luego ellos eran los que se queda-
ban con el problema, que a mi me serviria el trabajo con ellos para mis investigaciones, pero los que
se quedaban por la noche con el problema con las recaidas eran ellos, ni familia, ni psicologa ni
nadie”. Esta reaccion me afect6 contratransferencialmente, era cierto que nadie lo sufria més que ellos,
yo estaba fuera del problema...Al mismo tiempo pensaba que era injusto, porque yo habia revertido mi
tesis en su caso y no al revés.... Al tercer dia reaccioné, me puse en contacto con la unidad de FQ en
la que habia pasado las pruebas de la tesis y les pedi criterios de realidad sobre el manejo cotidiano de
la enfermedad y las limitaciones. Contacté con la psicéloga de la Asociacién Madrilefia para la
Fibrosis Quistica’ y le pedi orientacién sobre vida cotidiana normalizada con nifios de la edad y cir-
cunstancias de Alba. A la sesion siguiente cuando entraron puse en un gesto dramético preparado todos
los libros que yo tenia de fibrosis encima de la mesa y les planteé “a quién hacemos caso, a todo esto,
a la asociacioén de fibrosis, la unidad de fibrosis o a ellos”. Les afiadi una autorrevelacion: “que yo no
sé como llevaria una enfermedad como la de Alba si fuera mi hija y puede que lo hiciera mucho peor
que ellos, pero que sabia que habia personas que lo llevaban mejor y eso es lo que yo queria para
ellos”.

I Agradezco A Blanca Beltran del Hospital del Nifio Jesus de Madrid y a Francisca Cuadrado su valiosa colaboracion
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El padre ya venia con intencién de disculparse conmigo, pero este huracidn emocional de su terapeuta
favorecié que ambos empezaran a explicitar que les daba mucho miedo todo, que no podian enfrentarse
a que Alba empeorara y que le estaban limitando la vida por eso, a partir de esta sesién empezaron a hacer
modificaciones que le permitian a Alba hacer una vida mas normal, empezaron a plantearse en palabras
del padre “dejar fluir mds la vida y lo que fuera ocurriendo” y pusieron en el centro de la mirada el pla-
cer de Alba y su propio placer.

Los contenidos de la sesién mencionada no fueron los que produjeron el cambio estrictamente hablando, se
habfa creado un marco de relacién entre ellos y la terapeuta que posibilitaba a ambas partes reaccionar de esa
manera. A los padres les permitia trasladar a la relacién transferencial con la terapeuta esos sentimientos con
respecto a los demads. A la terapeuta, después de la inicial reaccidon contratransferencial, el vinculo existente le
autorizaba para articular una respuesta confrontadora, cuya base era la sdlida relacién terapéutica que se habia
establecido entre ellos.

No fue facil cambiar las cosas porque Alba también tenia actitudes de descuido sobre si misma.
Cuando empezaron a dejarla ir a gimnasia se descuidaba con el sudor. Organizaron dejarla ir a una gran-
ja escuela, durmiendo en casa uno de los dias y queddndose otro, el pacto era que ella no podia tocar a
los animales porque tiene diferentes alergias. Cuando fueron a recogerla le habia arafiado un gato al que
habfa estado incordiando. Alba habfa dicho a los monitores que sus padres eran unos exagerados y que
con lavarse las manos después bastaba.

Otra consecuencia que tuvo el episodio de explosién del padre y el posterior trabajo es que permitid
empezar a explicitar sus dificultades de aceptacion de la enfermedad, su rabia con los que no tienen pro-
blemas de salud. Pudimos trabajar la herida narcisista que en general supone la irrupciéon de una enfer-
medad y que en particular en esta segunda etapa de elaboracién de la enfermedad ya se pudo expresar
con mas claridad. Se trabajo el que se planteaban por qué les tuvo que tocar a ellos y pudieron expresar
mas adelante los sentimientos de rabia que les producia y se manifestaba incluso con Alba porque les
habfa cambiado la vida.

Avances en el trabajo de los padres con Alba

El trabajo del que ellos se estaban encargando con Alba iba produciendo muchas modificaciones.

Hablaban con naturalidad de la enfermedad hasta donde una nifia de 8-9 afios precisa saber: importan-
cia de la enfermedad, limitacion actual y posibilidad de expresar su malestar por ello, respondian a inte-
rrogantes como “cudndo se me va a curar”. Alba se iba haciendo cargo del autocuidado, se abrigaba o
desabrigaba en funcién de su necesidad, bajaba sola a la piscina y observaban los padres cémo se ocu-
paba de secarse. La madre le ayudaba a expresar los conflictos con los demas, con la enfermedad, con el
hermano. Habia desaparecido la eneuresis. No habia actitudes agresivas en ella y tenia un buen vinculo
con sus compaiieras. A veces aparecia Pablo en las sesiones como el motivo de preocupacioén de los
padres en lugar de Alba. Era mds auténoma con los deberes y lo escolar en general. Tenia amigas en la
clase con las que iba desarrollando una buena relacién. Introdujeron pricticas de ocio familiares que les
hacian ver finalmente que su hija “se sentia feliz”, que “se reia como nunca’.

En un momento determinado Alba tenia que tener un tratamiento que implicaba aparataje, en el pasa-
do eso hubiera implicado no asistir al colegio. Se plantearon en el cole que Alba diera una conferencia
sobre la fibrosis a sus compaiieros, estuvo muy emocionada y ansiosa con la responsabilidad y protago-
nismo del tema y finalmente pudo compartir con sus compaiieros esta cuestion y eso sirvié también para
la actitud posterior de la clase y de los padres de los nifios. Aunque el cambio importante habia sido el
que se pudiera llegar a dar esa conferencia.

Habia cuestiones que se mantenian, habia una situacién de ansiedad en ella que se manifestaba en mor-
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derse los labios y las ufias y que, a veces, le hacia tener los labios inflamados. La actitud del autocuida-
do reproducia la que habian tenido en el pasado los padres con una ansiedad elevada por constiparse, en
la que los padres se vefan a si mismo flexibilizando a la nifia.

Los padres pudieron convertirse en ese vinculo favorecedor de las capacidades resilientes de Alba al ser unos
interlocutores cualificados para su comprension de la enfermedad, para la resignificacion de la misma. Al
mismo tiempo, la disminucién de la sobreproteccién posibilitaba que Alba se capacitara, enfrentindose a
pequenas adversidades como responsabilizarse de su propio autocuidado y sus consecuencias, o afrontar el res-
ponsabilizarse de transmitir su problema a sus compaifieros.

Etapa final del tratamiento

La observacion de la dindmica que se establece en la triada terapeuta y ambos padres durante las entrevistas,
es una herramienta de lectura muy importante a lo largo del tratamiento y puede ser objeto de explicitacién
cuando las circunstancias lo requieran La transferencia de los padres hacia el lugar del terapeuta, en algunos
momentos, puede ser la tentativa de alianza de uno de ellos (o de cada uno) con el terapeuta, con intentos de
exclusion del otro padre, o también la colocacion del terapeuta como tercero excluido frente a ellos dos. Muchas
veces puede representar el lugar en el que colocan ellos al nifio.

A lo largo del trabajo yo habia tenido un lugar de tercero frente a ellos dos que eran un bloque como
Alba expresaba en su dibujo de la familia cuando empezamos. Asi se relacionaban con los demas y, a
menudo, con la nifia.

Cada uno de ellos tenia, l6gicamente, unas limitaciones personales en su forma de paternaje, pero la
cuestion es que en esa alianza entre ellos, un problema de uno era de los dos porque la lealtad entre ellos
era absoluta, no podian hacer una funcién de regulacién el uno al otro. No se podian cuestionar entre
ellos.

Esto se manifest6 en la relacion conmigo en la dltima etapa del tratamiento. Ellos habian hecho ya un
recorrido importante, se habian conseguido muchas cosas en la evolucién de Alba. Empezaban a faltar a
algunas sesiones, habldbamos de cosas cotidianas, herramientas para situaciones que ellos podian pensar
solos. Parecia que no se sabia qué haciamos y yo aludia a que podiamos valorar qué objetivos podiamos
tener en este momento, lo que era una manera de abordar si realmente necesitdbamos seguir trabajando.
Para Elena las sesiones eran una especie de proteccion ante adversidades y también una manera de que
trabajaramos por si pasaba algo que lo pudiéramos solucionar. Pedro no estaba de acuerdo con ella, pen-
saba que ya era hora de seguir ellos solos y acabar la terapia. Su actitud fue, sin embargo, de empezar a
enfrentarse a mi como si yo los estuviera reteniendo y no confrontarse con su mujer. Esta cuestién nos
sirvid para trabajar el papel que me hacian jugar a mi, los elementos positivos de la alianza entre ellos,
pero como esta incondicionalidad que tenian entre si podia impedir regularse el uno al otro, como era en
el caso actual en el que discrepaban con el fin de la terapia.

En la dltima etapa del tratamiento me parecié importante que quedara explicito para ellos que también
habian sentido y manifestado bronca con Alba por haberles cambiado la vida, sentimiento muy delicado
para transmitir. Pedro hizo lo mismo que su hija 2 afios antes, fue €l el que se encargd de explicitarlo
cuando yo lo estaba abordando con mucho cuidado.

En este contexto de mejoria Pedro me plante6 que podrian traerme a Alba un dia para que yo valora-
ra como estaba ahora, bien entendido que no lo decia para que les confirmara que estaba mejor, eso ya
lo sabian ellos, lo habifamos hablado y lo veian. El asunto era traerla por si me resultaba de utilidad la
exploracién. Lo entendi también como una reparaciéon también de su actitud en aquella sesién mencio-
nada. Este ofrecimiento de los padres es la repeticion de las pruebas que se van a desarrollar a continua-
cion.
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Comparacion de las pruebas

Resultados de los dibujos

En todos los dibujos nos encontramos con la presion en el trazo, que segiin diferentes autores tiene aspectos
constructivos porque implica resolucion y asertividad y es una caracteristica que se mantiene en los sujetos,
aunque también ese nivel de presion se relaciona con tension (Hammer, 1989). Se va a utilizar la denominacién

1°y 2° para distinguir los dibujos del diagnostico y de 2 afios después respectivamente.

Figura 1.

Figura 2.

17 casa: (Figura 1) Vemos un dibujo con intencién tridimensional en el plano y le da una apariencia rara a la casa. Le pre-

gunto quién viviria y dice “ni”.
2? casa: (Figura 2) Comenta mientras que lo hace: “Personas haciendo cosas. Yo, Mamd, Papd, estd también y el nifio

haciendo el cabra con el caballo que es lo que hace todo el dia. El caballo es de madera”.

Copyright 2011 by the Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid Clinica Contempordnea
Vol. 2, n.° 2, 2011 - Pags. 135-163

ISSN: 1989-9912 - http://dx.doi.org/10.5093/cc2011v2n2a3



154 LA INTERVENCION CON PADRES EN ENFERMEDAD CRONICA INFANTIL

Figura 3.

Figura 5.

Figura 4.
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1° Arbol: (Figura 3) El arbol parece en realidad un globo sin sujecién a la tierra, el segundo arbol (Figura 5)
tampoco es muy consistente.

2° Arbol: (Figura 4) En el primer arbol no comenta nada, en el arbol de invierno (Figura 6) dice: “Lo que se
ve mds gordo es nieve. Aqui le he puesto flotando™ Da la vuelta al dibujo para comprobar el arbol de primave-
ray dice “Ah, no le he puesto en el suelo, aqui estd flotando”. Le hace una tenue base. Afiade: “Es una lechu-
za, es que suelen ponerse en los huequecillos de los drboles”.

Se puede apreciar la modificacion de los dibujos en las dos aplicaciones. La segunda casa esté llena de vida
y de su familia, mientras que en la primera me ubicaba a mi. En cuanto a los arboles presentan una fortaleza
muy diferente en las dos aplicaciones. Hay que afiadir la inclusién de ese animalito que esta protegido y cobi-
jado en ese arbol sélido. Es curiosa su preocupacién por la base teniendo en cuenta el dibujo de 2 afios antes
(figura 3).

Con respecto a los dibujos siguientes, en mi tesis doctoral se compararon tres muestras de nifios: Grupo de
Fibrosis Quistica (GFQ), Grupo de Enfermedad Celiaca (GEC) y Grupo de Control (GC) Este dltimo formado
por niflos que no presentaban ninguna enfermedad crénica. Cada grupo lo constituian 30 nifios y sus padres.
Para utilizar los dibujos para la investigacién hubo que preparar una cuantificacién de la correccién usando
unas variables que pudieran ser medibles. En el caso de los dibujos se utilizé una correccién a partir de los indi-
cadores emocionales de Koppitz con unas variaciones (Koppitz, 2003) Se hizo una primera correccién asignan-
do un punto a cada indicador emocional que apareciera en el dibujo segtiin Koppitz, pero sucedia que dibujos
con la misma puntuacién daban una impresion clinica de diferente gravedad. Se introdujeron unas variaciones
en los criterios de Koppitz que consistieron en una gradacion de 0,5 a 1,5. Como resultado de estas modifica-
ciones, en la correccién posterior, los dibujos con la misma puntuacién daban una impresion clinica de similar
problema (Aznar, 2009b). Se van a denominar DFH1 al dibujo que hace en primer lugar y DFH2 al realizado
en segundo lugar. En las dos aplicaciones dibuja primero la figura femenina y luego la masculina.

Figura 7. Figura 8.
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Figura 9. Figura 10.

A) 1° DFH 1 (Figura 7) Este dibujo obtiene una puntuacion de 3. Presenta como indicadores:

Integracién pobre de las partes (0,5). Brazos Cortos (0,5). Omisién nariz (0,5). Figura deslabazada (0,5).
Presién (0,5) Desproporcién piernas- tronco (0,5).

Hay que sefialar que la presencia de indicadores supone desajuste y la puntuacion de Alba del DFH1 (figu-
ra 7) comparada con los resultados que obtuvieron los nifios de la tesis era de las més altas (3,5 fue la mayor).
En Ia tesis, los peores resultados en los DFH los tenia el GFQ siendo la media de ellos de las puntuaciones del
primer dibujo 1,43. Los nifios del GC obtuvieron una media en este primer dibujo de 0,88. Existia una diferen-
cia significativa entre ambos grupos.

En resumen, en este dibujo sac6 Alba una puntuacién muy desajustada, peor que la media de su propio grupo
de referencia. La relacién con la figura femenina puede representar a si misma y también a la relacién con la
madre. En aquel momento con la llegada del bebé ambas cuestiones influian en el desempefio de este primer
dibujo por comparacién al DFH2 de aquel momento y a los dibujos de dos afios después.

El DFH2 (Figura 9) es el dibujo de la figura masculina en la primera aplicacién. En este dibujo obtiene un a
puntuacién de 1 punto. Los indicadores son omisién de la nariz (0,5) y presion (0,5).

B) 2° DFHI (Figura 8) Obtiene una puntuacién de 1,5. Los indicadores son: Sombreado de cara (0,5), som-
breado de cuerpo (0,5). Presion (0,5).

Se aprecia la evolucién del dibujo de la figura femenina. Los indicadores emocionales permiten valorar los
cambios al estar controlados los criterios madurativos (Koppitz, 2003).

En el DFH2 de la segunda aplicacion (Figura 10) la puntuacion es 1. Ojos bizcos (0,5) y presion (0,5).

En estos resultados se puede apreciar la evolucién del dibujo de la figura femenina que se asocia segtin los
autores fundamentalmente a la representacion de uno mismo. (Koppitz, 2003). También con la figura femeni-
na en general. En el DFH2 se mantiene la puntuacién que habia obtenido 2 afios antes.
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C) Familia 1: En este dibujo (Figura 11) se puede apreciar el bloque parental de los padres, la sensacion de
estar volando. Ella aparece como centro del dibujo. Aunque se esta trabajando mucho en los indicadores de
apego en la familia no estdn muy sistematizados, no obstante algunos consideran a las figuras flotando como
un indicador de apego inseguro evitativo (Fury, Carlson, & Sroufe, 1997).

Se corrigieron los indicadores emocionales de cada personaje del dibujo y se dividié por el niimero de ellos
y se obtuvo en este caso un 1.2.

Familia 2: (Figura 12) También aparece bloque parental, las figuras tienen mds consistencia, la madre apa-
rece con una cierta inestabilidad. La puntuacién de indicadores no varia.

Koppitz ha investigado sobre cudl es el tipo de problema de ajuste al que se refiere cada indicador (Koppitz,
1991) con esos criterios, los primeros dibujos de Alba tendrian mas indicadores de impulsividad, incluso de
inhibicién, mientras que en los segundos dibujos aparecen mas indicadores de ansiedad e inseguridad.

Los resultados de la figura humana y familia muestran la evolucién de Alba fundamentalmente en la repre-
sentacion de si misma. No se han modificado sustancialmente los indicadores emocionales de los otros dibujos.

En cuanto a la estructura familiar se mantiene la estructura del primer dibujo pero los personajes estin mas
estables y centrados.

D) Dibujo libre: Por tltimo, en la segunda aplicacién le planteé al final que dibujara lo que quisiera y enton-
ces hizo mi despacho (Figura 13).

Figura 13.

%

Es muy dificil no valorar esto como un regalo. Alba me habia visto en dos entrevistas con ocasion del diag-
néstico y ese dia, pero no cabe duda que yo era alguien conocido para ella por las referencias de sus padres. Se
fija en las paredes mucho para hacerlo.

Resultados test tematico

Se van a ejemplificar los resultados del test temético con las 2 respuestas de Alba a la lamina 4 del CAT-H.
Representa a una mujer que se sujeta el sombrero mientras camina con una cesta y un nifio en brazos. Otro nifio
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mads mayor va en bicicleta. Esta ldmina puede servir para ver el tema triangular y la relacién entre hermanos
(Baringoltz, Frank, & Menéndez, 1979).

Primera aplicacion: “Habia una mamd que dejé a su hijo montar en bicicleta, un hijo en brazos y ya
estd....Fueron de paseo y el nifio dijo, sin un ojo, sin una mano, sin las dos. Sin los dientes. Es un chis-
te. Me gusta la mama”.

En esta historia, que, en principio es descriptiva, cuando continda con la historia hace reiteraciones, también
en otras historias de Alba sucede. Reiteraciones que impiden que la historia avance, esto lo hemos visto mucho
en los casos de fibrosis. Las reiteraciones en el juego son consideradas como indicadoras de estrés postrauma-
tico (Terr, 1981) y en el TAT se ha valorado que pueden indicar miedo a la pérdida del objeto (Torres de Lugea
& Russo, 2003). Alba se centra después en el chico de la bicicleta al que termina pasandole algo. El tono es
agresivo (un cierto sadismo) cuando lo cuenta e intenta modificarlo cuando dice lo del chiste. La historia en si
no se resuelve o se resuelve mal porque el nifio se accidenta.

Segunda Aplicacion: “Esto era una madre que se iba a la compra para hacer un pic nic con sus hijos.
Se fueron al bosque y les empezo a llover y montaron una tienda portatil y el nifio jugo con la bicicleta
y el bebé abrazado a su mamd”.

Vemos la resolucién de conflicto que muestra esta historia frente a la anterior, no se elude el conflicto, se
aborda y se resuelve, se le da lugar a la relacion del hermano pequefio con la madre y el mayor juega y es aut6-
nomo.

En la tesis se realizé un proceso de correccién cuantitativo complejo. Se crearon variables formales (Bellak,
1979), variables del contenido tematico (Avila, 1991) y finalmente como variable resumen de la correccién se
cred una variable definida por unos pardmetros. Era la variable Indice de Capacidad de Elaborar y Resolver
Historias (ICERH) que es la media de las puntuaciones obtenidas en cada ldmina y tiene un rango de entre 0 y
3. Siendo tres la maxima puntuacion positiva (Aznar, 2009b).

Los resultados cercanos al 3 indican mejor capacidad de elaborar y resolver historias. La media del GFQ
habia sido en la tesis de 1,2 y la del GC 1,6 con diferencia significativa entre ambos. Alba obtiene en la prime-
ra aplicacién un 1, por lo tanto sus resultados eran peores que la media de los nifios con fibrosis. En la segunda
aplicacion obtuvo una puntuacién de 2. Esta puntuacion es incluso mejor que la media del grupo de control. En
la primera aplicacién Alba estuvo por debajo de la puntuacién de su grupo en capacidad de elaborar y resolver
historias, mientras que 2 afios después super6 al propio grupo de control formado por nifios sin enfermedades.

Los resultados obtenidos por Alba muestran una evolucion notable en ambas aplicaciones. La imagen de si
misma, los conflictos con la madre cuando naci6 el hermano, los indicadores de impulsividad y agresividad, asi
como el panorama que mostraban sus historias en la primera aplicacién, han dado paso a una estructura perso-
nal y familiar més sélida. Es muy importante ademads la evolucién apreciada en la prueba temdtica porque esa
formidable capacidad de elaborar y resolver historias podria estar vinculada con el desarrollo de capacidades
resilientes. A. Avila (Comunicacién personal, noviembre 2007) como apuntan, ademds algunos resultados de la
investigaciéon mencionada (Aznar, 2009b).

CONCLUSIONES

Los resultados de este caso muestran la viabilidad de producir transformaciones importantes en un nifio inter-
viniendo psicoterapéuticamente con sus padres, sin que eso signifique que sea aplicable a todos los casos un
encuadre de este tipo. También indican que esta intervencion es psicoterapéutica en si misma y no un trabajo
de orientacién a padres o psicoeducacion.

En las ECR es importante que el psicoterapeuta se familiarice con las caracteristicas “vivas” de la enfer-
medad: (etapas, evolucién, vida cotidiana), acudiendo si hace falta a los equipos que las llevan. Los equi-
pos médicos y las asociaciones de familiares son un buen medio de recogida de informacién. Es importan-
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te entre otras cosas para valorar las limitaciones reales y supuestas para poder discriminar la posible sobre-
proteccién que se esté produciendo o, por el contrario, la falta de adherencia o funcionamiento negligente
si lo hubiera.

Hay que atender a las etapas caracteristicas que puede presentar una ECR especifica. Los momentos parti-
culares de cada enfermedad tienen que incorporase en la valoracion del caso en lo que respecta a la historia
transcurrida y en relacién también al momento de la consulta.

En la exploracion diagnéstica de cualquier caso de ECR, independiente del motivo de consulta, es necesa-
rio dar siempre un lugar relevante a la valoracion de la etapa de crisis y los sentimientos experimentados des-
pués del diagndstico, porque es un medio muy eficaz de evaluar las capacidades de elaboracién del sujeto o
de los padres, en general y porque estd muy vinculada con su relacion con la aceptacién actual de la enferme-
dad.

Es importante introducir una visién resiliente de los problemas. Plantear intervenciones que destaquen la
capacidad y que ayuden a resolver la dificultad. Ademads esta lectura de las capacidades ayuda a establecer la
alianza terapéutica con los padres.

Las intervenciones psicoterapéuticas se van a mover en un continuo dependencia-autonomia, proteccion
necesaria-sobreproteccion, ante lo que siempre habrd que preguntarse por lo mas adecuado a cada momento.
Esto serd particularmente relevante si consideramos el efecto de capacitacion que tiene exponerse y resolver
pequefias dosis de adversidad. La sobreproteccion no vacuna frente a la adversidad.

Es importante valorar, segin la edad del nifio, cémo es la informacién que se le ha dado acerca de la enfer-
medad y como él la comprende. Esta informacién tiene un valor diagndstico, permite apreciar como se esta ela-
borando la condicién de enfermedad, también tiene un valor prondstico porque se va a poder intervenir en esta
cuestion en cualquier edad del nifio.

Para finalizar es importante dar a la enfermedad el peso que le corresponde sin maximizarlo ni minimizarlo,
para poder entender otras cuestiones que tengan relevancia en el caso y para no vulnerabilizar responsabilizan-
do a la condicién de ECR de lo que no le corresponda.
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