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AUTONOMIA Y DEPENDENCIA PSIQUICAS
DEL NINO AQUEJADO DE UNA
ENFERMEDAD SOMATICA GRAVE*.

Golse, Bernard**

Agradezco infinitamente a los organizadores de este con-
greso y en particular al Profesor Alberto Lasa (a quien conoz-
co desde hace mas de 8 afos) por haberme invitado a estas
jornadas de trabajo.

Para mi es un gran placer alojarme en una ciudad tan boni-
ta asi como relacionarme con personas tan amistosas y llenas
de vida.

También es para mi un gran honor poder participar en las
actividades de SEPYPNA.

No obstante, a pesar de trabajar en Saint Vincent de Paul
que es un hospital de ninos, el tema que me ha sido confiado,
la Dependencia y autonomia psiquicas del nifio aquejado de
una enfermedad somatica grave, me resulta un tanto dificil.
Una dificultad en efecto, porque aunque veo bien cual puede

* Ponencia presentada en el IX Congreso Nacional de la Sociedad Espa-
fola de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente celebrado en
Sevilla del 10 al 12 de noviembre de 1995 bajo el titulo “Sufrimiento corporal
y desarrollo psiquico: enfermedad y violencia en la infancia”.

Traducido por Sokoa Lasa.

** Psiquiatra - Psicoanalista Responsable de la Unidad de Psiquiatria
Infantil del Hospital Saint Vincent de Paul (Paris) Profesor de Psiquiatria del
Nifio y del Adolescente en la Universidad René Descartes (Paris V).
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ser la dependencia del nifio respecto a una enfermedad créni-
ca,en realidad, no me es facil ver siempre cual puede ser su
margen de autonomia.

La enfermedad impone su ley y no creo que sea posible —ni
para el niflo ni para nadie- subsistir a su propia norma (auto-
nomia).

Para poder hablar de autonomia, ¢ es suficiente defenderse
de las angustias que provoca la enfermedad somatica, basta
con dar un sentido a ese acontecimiento tan particular como
es la enfermedad somatica croénica, es suficiente, entonces,
que el nifio se haga una representacién personal o que se haga
una “teoria privada” y personal? Seria confundir un poco pre-
cipitadamente independencia y una simple tentativa de domi-
nio.

Por otra parte, hablaré mas ampliamente del nifio que del
bebé y del adolescente ya que, en el nifio, en esa época de la
vida, existe ya un acceso a un dominio notable del lenguaje v,
por otra parte, una implantacién acabada de los objetos (tota-
les) edipicos, en lo referente a la problematica narcisista del
adolescente, lo que confiere a las nociones de dependencia y
de autonomia una dinamica particular en esa época de la vida,
época que, en el plano intelectual, ve la implantacién —segun el
modelo piagetiano- de las estructuras de un pensamiento pre-
operatorio y operatorio.

Ademas, y sin obsesionarse con las distinciones introduci-
das por G. CANGUILEM, entre las nociones de enfermedad,
anomalia y de handicap, es seguro, sin embargo, que la situa-
cién de enfermedad somatica cronica (ESC) lleva a menudo a
un cumulo doloroso de esos tres registros ya que tras una rup-
tura en el curso del desarrollo fisiologico, da lugar a una relati-
va marginacién del nifio con respecto a sus iguales y a una
alteracion mas o menos marcada por el placer del funciona-
miento corporal.
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CASOS CLINICOS
Me gustaria citar dos casos:

El primer caso es el de un nifio de 8 afos que he recibido
recientemente. Aquejado de una enfermedad de Werdnig-Hoff-
mann, los cirujanos le proponen una inmovilizacién con un cor-
sé de escayola ajustado que él se niega a llevar categorica-
mente, esta medida le va a permitir posteriormente, cuando
finalice su crecimiento, una intervencién neuro-ortopédica sus-
ceptible de asegurarle una situacion sentada relativamente
auténoma.

Como ocurre generalmente en los casos de este tipo de
afeccion, se trata de un nifio que presenta una gran madurez
intelectual y afectiva, madurez defensiva visible en ciertos
dominios, pero que no le procuran ninguna autonomia con res-
pecto a la enfermedad que le postra literalmente, a su sillén de
ruedas eléctrico.

—“Si no estuviera enfermo”, me decia, “me habria gustado
ser piloto de avién”

Y yo, entendiéndole, me decia a mi mismo que de ese sue-
fo, hoy sélo quedaba el pequefio mando manual de su sillén
eléctrico, sustituto irrisorio y tragico del “mango de la escoba”
de sus fantasmas supersoénicos.

Volviendo a los términos de Emile AJAR y de Cl. ETCHE-
RELLLI, este nifio ha pasado al lado de la “verdadera vida”, y
por lo tanto “se defiende”, incluso aunque ya no le quede “la
vida por delante”.

El segundo caso es el de un nifio de 5 afios aquejado
igualmente de una enfermedad de Werdnig-Hoffmann.

Con una inteligencia superior pero profundamente invalido
a causa de una tetraplejia casi total, me dice un dia, con los
ojos llenos de lagrimas: “Hasta los perros corren...”

Asi, perdonen mi insistencia, vuelvo a cuestionarme si osa-
riamos hablarles, a ellos, de autonomia e independencia.
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Todo esto me lleva, para concluir esta introduccién, a citar
el trabajo de Ph. GUTTON que muestra a fondo las tres “lec-
turas” posibles de la enfermedad somatica:

1. Una lectura pediatrica, la historia natural de la enferme-
dad.

2. Una lectura psicolégica que analiza las consecuencias
afectivas de los acontecimientos pediatricos pero con
una perspectiva de causalidad bastante directa, en el
seno de una temporalidad linear

3. Una lectura psicodinamica que integra la enfermedad en
la vivencia del nifio, en su historia y en los mitos trans-
generacionales que convergen en él, esto dentro de una
I6gica del traumatismo en dos tiempos (concepto de
después) y en el seno de una temporalidad circular.

Estas tres lecturas se sitian bien desde un planteamiento
extrapolante (busqueda de esquemas generales a partir de una
situacién dada), o mas bien desde un planteamiento singulari-
zante (analisis de la historia y de la vivencia de un nifio dado).

GENERALIDADES

Ahora, por tanto, voy a citar algunas consideraciones ge-
nerales sobre los conceptos de dependencia y autonomia, y su
conceptualizacion en el caso de la ESC.

1. Teniendo en cuenta los propios términos de dependen-
cia y autonomia, es tentador referirse a los conceptos de “linea
de desarrollo” de A. FREUD vy describir una maduracién pro-
gresiva del psiquismo del nifio que le permite reaccionar dife-
rentemente frente a la enfermedad somatica crénica en funcion
de su edad, de su edad de madurez mas que de su edad cro-
nolégica, es decir, en funcion del grado de instauracién y de
interrelacion de sus distintas instancias intra-psiquicas.

En realidad, si bien A. FREUD ha descrito una linea de
desarrollo que va “del descuido a la responsabilidad en la con-
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cerniente a la manera de tratar a su propio cuerpo”, no ha apli-
cado realmente su concepto de linea de desarrollo a la cues-
tién de la enfermedad somatica crénica.

Después de ella, numerosos autores han descrito cuidado-
samente la necesaria articulacion entre pediatras y psiquiatras,
las diferentes disminuciones psiquicas de la enfermedad en el
nifio, su familia y el equipo de cuidadores asi como los diver-
sos arreglos defensivos posibles contra la angustia pero gene-
ralmente estas cuestiones no se encuentran, propiamente
dichas, formuladas en términos de dependencia o autonomia.

¢ Puede, en todo caso, reducirse la autonomia, como
hemos dicho, a una estrategia de defensa contra la angustia,
tan elaborada como puede ser esta estrategia?

Quien dice autonomia dice independencia y referencia a
una ley personal, evocacién bastante problematica frente al
hecho brutal de la enfermedad grave.

Autonomia e independencia parecen asi muy utépicas en el
registro de la Realidad.

Dentro de lo Imaginario o de lo simbdlico, probablemente
el concepto de “Teorias médicas infantiles” sea el que mejor
refleje ese esfuerzo de autonomia del sujeto con respecto a la
enfermedad gracias a su tentativa de instauracion de un siste-
ma explicativo personal que comporta sus reglas y sus leyes
internas.

Pero los conceptos opuestos al de autonomia son la
dependencia, la sumisién, la subordinacion y la tutela, términos
que implican una dimensién de pasividad, y este es el punto
importante.

Para nosotros psiquiatras, psicélogos y psicoanalistas, el
concepto de dependencia evoca por una parte el de “assuétu-
de” (dependencia fisica y dependencia psiquica) y por otra
parte, en un plano psicodinamico, la referencia a un objeto
indispensable, sea de tipo anaclitico o narcisista.

Volveré a ello.
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2. Se puede decir que la enfermedad somatica (cronica) y
las intervenciones médicas eventuales vuelven a confrontar el
nifo (y sus padres) con el Hilflosigkeit inicial de su desarrollo, es
decir, con ese periodo de desarraigo, de desvalimiento, de im-
potencia fundamental que, segun J. LAPLANCHE, corresponde
sobre todo a una impotencia para descodificar, transcribir y tra-
ducir los mensajes que emanan del objeto libidinal, mensajes
portadores de los famosos “significantes enigmaticos”.

Este periodo de impotencia primaria, en parte ligada a la
inmadurez inicial del psiquismo del bebé implicaria la puesta
en marcha del inconsciente primordial por medio de la repre-
sion originaria de esos significantes enigmaticos inmetaboliza-
bles pero sobre todo, por la dimensién de pasividad que se
afhade, tratdndose de una pasividad traductora. Este periodo
concurriria con la instauracion de una seduccién, seduccion
entendida dentro de una acepcion ampliada, una seduccion
imaginaria dentro del marco de la teoria generalizada de la
seduccioén recientemente propuesta por J. LAPLANCHE.

Dentro de esta teoria, existe una seduccién real y fantas-
matica desde el momento en que el sujeto es confrontado
pasivamente con una situacién o con unos mensajes que no
puede descodificar y que le desbordan.

Los significantes enigmaticos son por tanto fundamental-
mente seductores para el nifio por la carga pulsional, libidinal
y agresiva, que transportan sin que lo sepa la persona que los
emite.

El enigma provoca entonces un choque, bien en el registro
del terror, bien en el registro de la fascinacién, pudiendo estos
dos registros sin embargo combinarse y responder a mezclas
sutiles pero diferentes, de pulsiones de vida y de pulsiones de
muerte.

Para volver a la enfermedad somatica crénica, las investi-
gaciones y las atenciones pediatricas podrian asi reactivar esta
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seduccion originaria, reactualizar esa vivencia de pasividad y
de dependencia iniciales en la medida en que pueden ser per-
cibidos por el niilo como andlogos de sus antiguos significan-
tes enigmaticos. Fuente de terror o de fascinacion, los cuida-
dos médicos o quirdrgicos, ¢no son, en definitiva, fundamen-
talmente enigmaticos para el nifio?

No s6lo son portadores, sin que o sepa el cuidador, de una
carga de amor y de odio, de toda una dimensién de erotismo
y de violencia, que hacen que los cuidados pediatricos no con-
ciernan sélo las necesidades y la autoconservacion sino que
se inscriben también, como los cuidados maternos, en el
orden del deseo y de lo sexual en sentido amplio.

Por otra parte, este efecto de desbordamiento participa
inconscientemente tanto en las vocaciones maternales como
en las vocaciones cuidadoras.

3. Sea lo que sea, tanto objeto pasivo del proceso morbi-
do como los cuidados e investigaciones que se derivan, el nifio
va a tener que conquistar (o reconquistar) un estatuto de suje-
to activo o coactivo, es decir integrar el hecho de la enferme-
dad dentro de su historia personal de la cual es a la vez actor
y coautor (por lo menos en lo concerniente a la version recons-
truida, después, de esta historia)

Lo que se cuestiona pues es todo el problema de la men-
talizacién, mentalizacién que permite el paso del “sufrimiento
bruto”, sin sentido, al sufrimiento significativo.

En definitiva se trata de un proceso activo de puesta en
forma de los acontecimientos, puesta en forma que les asegu-
ra una atribuciéon de sentido, permitiéndoles esto Ultimo, en
situaciones comparables dadas, atenuar la intensidad de la
angustia y de del sufrimiento psiquico. Siendo el peor de los
casos no entender lo que sucede o, mas bien, no poder expli-
carlo, dentro del modelo de las teorias sexuales infantiles, el
nifio, frente a la enfermedad somatica, va a forjarse unas “teo-
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rias médicas infantiles” que en el marco de la segunda infancia
estaran centradas por la culpabilidad edipica (nocién de la
enfermedad-sancion) y por la dimensién todavia magica del
pensamiento del nifio (con sus recursos al realismo, a la artifi-
cialidad, al finalismo y al animismo.

Esas impregnaciones fantasmaticas y ese nivel cognitivo
pueden a veces sorprender y deslucir en comparacién con la
calidad de verbalizacion ya alcanzada de la cual no hay que
fiarse para evitar malentendidos en cuanto al nivel todavia muy
irracional y subjetivo de las representaciones que el nifno da a
su enfermedad.

4. Sin embargo, hay que precisar que dentro de esta pers-
pectiva de defensa contra la angustia, el dominio o la tentativa
de dominio de la situacién seria mas bien del lado de una ilu-
sion de autonomia, implicando la autonomia en general una
cierta parte de renuncia a los fantasmas de cualquier fuerza.

En relacion a esto, no vamos a entrar en los diferentes me-
canismos de defensa que puede desarrollar un nifio para luchar
contra la angustia: identificaciéon con el agresor, regresion, ne-
gacioén, desligamiento, escision y proyeccién por ejemplo que,
desde A. FREUD, han sido objeto de humerosos trabajos.

Aunque aseguren un mayor confort psiquico al nifio y
deban ser por tanto localizados y respetados, no se puede
decir que aseguren, por si solos, una verdadera independencia
0 una verdadera autonomia del nifio frente a su afeccion.

Entre las diferentes angustias, que el nifio debe afrontar y
que arraigan en el nivel de representaciéon que se hace de la
muerte, estan también,de forma mas indirecta, aquellas que
son activadas en él por medio de la vivencia de los padres o
del equipo cuidador.

En este punto, pienso en los fenbmenos de depresion de
equipo o de duelo anticipado (bien estudiados por ejemplo en
Francia por N. ALBY a propdsito de las hemopatias malignas)
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Esos fendmenos de depresidon o de desinvestimientos a
nivel del entorno confrontan al nifio a un vaciado relacional del
tipo “ complejo de la madre muerta” (A, GREEN) que puede
reforzar sus dificultades directas.

El margen de autonomia del nifio puede consistir entonces
en reanimar a sus padres o sus cuidadores y vemos efectiva-
mente un cierto nimero de nifios gravemente enfermos que se
desloman por reconfortar el psiquismo desfalleciente de su
entorno, tentativa poderosa donde el fracaso a veces, a plazo,
agrava su propio hundimiento depresivo.

SITUACIONES PARTICULARES

He insistido mucho en las consideraciones generales con
el fin de poder ser breve a la hora de ver las situaciones parti-
culares que podemos encontrar.

Primero hay que decir con respecto a la edad, que aunque
es clasico decir que en el caso de una enfermedad somatica
cronica, el bebé tiene que afrontar sobre todo angustias de
separacion (ligadas a la hospitalizacion), el nifio una vivencia
de enfermedad-sancion (ligada a su culpabilidad edipica) y el
adolescente angustias ligadas al alcance de su integridad nar-
cisista, estos tres tipos de dificultades estan generalmente mas
0 menos intrincados, sobre todo durante la segunda infancia.

Dependencia y autonomia con respecto
a los sintomas:

Por supuesto, no se trata de abordar aqui las diferentes
patologias del niflo que se han estudiado desde este punto de
vista (nefropatias, cardiopatias, hemopatias, diabetes,..) sino
de localizar algunas lineas de fuerza.

1. Ademas del peso especifico de la dependencia fisica del
nifio, si su enfermedad incluye una cierta dimensién de
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handicap, sobre todo si es motor, el aspecto visible o no
de los sintomas nos parece un punto muy importante
desde el punto de vista del par dependencia/autonomia.

En efecto, esta visibilidad condiciona en parte el impac-
to de la enfermedad en los demas y cada nifio puede
vivirlo de forma diferente: uno se sentira mas indepen-
diente si su enfermedad no se ve, otro mas dependien-
te si la no-visibilidad de su enfermedad (diabetes, por
ejemplo) hace que los cuidados y las precauciones que
el tiene que explicar y justificar resulten intrigantes para
los demas.

Aqui también habria que evocar los beneficios secunda-
rios posibles de la enfermedad asi como la erotizacion
eventual del sufrimiento o la reactivacion de los auto-
aferramientos precoces (por parte de una auto-sensua-
lidad reactivada).

Finalmente habria que tener en cuenta toda la dimen-
sién re-narcisista de algunos fendmenos regresivos en
torno a ciertos sintomas, pero todos los esos aspectos,
como hemos dicho, concurren mas a una tentativa de
dominio que a una verdadera autonomia.

Dependencia y autonomia con respecto
a los medicamentos y dispositivos terapéuticos

1.

Dejamos de lado la cuestién de la dependencia bioldgi-
ca con respecto a algunos productos, cuestion que
requeriria por si sola todo un estudio, teniendo en cuen-
ta el hecho de que en el nifio la madurez neurobiol6gi-
ca no ha finalizado todavia. Esto trae consigo particula-
ridades que son poco conocidas hasta el momento
poco controlables.

Sin embargo, podriamos acercar la utilizacion pervertida
de ciertas substancias terapéuticas como la insulina, a
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veces manipulada activamente por los nifios o adoles-
centes diabéticos, a la busqueda de hipoglucemias pro-
vocadas cuya vivencia ha sido erotizada por ellos.

J. COCTEAU nos ha aportado mucho sobre este tema.

. También aparece aqui la cuestion de la dependencia

psiquica que obliga a pensar por ejemplo en la influen-
cia de la via administrativa de ciertas substancias tera-
péuticas y de la naturaleza de los cuidados en la libidi-
nizacién del tratamiento, y a pensar también en la inte-
gracion de la imagen del propio cuerpo, de ciertos dis-
positivos terapéuticos (prétesis, bombas...)

A todo esto, se afiade el problema de la sugestion cuyo
efecto puede ser un juego sobre cualquier prescripcion
y sabemos que sugestion e independencia no son muy
amigas.

Dentro del marco de ciertas patologias, como la diabe-
tes, hemos podido poner en marcha métodos para res-
ponsabilizar al nifio del tratamiento de larga duracion
(autocontrol de la glucemia) que por supuesto apuntan
a una autonomizacién activa, tal como hemos podido
estudiar mas profundamente en el hospital Saint Vincent
de Paul.

Este intento de autonomizacién inducida provoca distin-
tos problemas en el nifio, en el adolescente y vuelve a
cuestionar en parte el mecanismo de identificaciéon con
el agresor.

Dependencia y autonomia con respecto
a los asistentes:

1.

La enfermedad somatica crénica da lugar a una modifi-
cacion y una extrapolacion de la triangulaciéon edipica a
causa de la insercién del equipo cuidador entre el nifio
y sus padres.
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Los imagos de los padres van a modificarse y frente a
ese proceso el grado de autonomia del nifio es débil.

2. También hemos visto cémo las medidas médicas y los
cuidados terapéuticos pueden reactivar una situacién
de seduccion originaria para el nifio.

Aqui el grado de independencia parece todavia bastan-
te restringido.

3. Finalmente el proceso de investimiento/desinvestimien-
to por parte de los padres y de los cuidadores sera al
que se aferre el nifilo enfermo y ciertos nifios, mas que
otros, se revelan como excelentes terapeutas de las
depresiones de su entorno incluso cuando el prondstico
que les concierne es duro.

Finalmente:

Esta claro que el proceso de dependencia puede jugarse y
establecerse tanto respecto a los sintomas como respecto a
las medidas terapéuticas o respecto a los cuidadores.

La cuestiéon mas compleja que aparece es la de la autono-
mia, es decir, la del distanciarse con respecto a la situacién
patoldgica en su conjunto asi como la de la elaboracion psi-
quica que parece deseable.

Sin embargo, ¢acaso la mentalizacion o la verbalizacién de
los conflictos son las Unicas garantias de ese proceso de auto-
nomizaciéon?

Se puede pensar de todas formas que la posibilidad de un
cierto juego con las representaciones mentales suscitadas por
la enfermedad es un elemento importante en el retroceso, tan-
to si se trata de representaciones de cosas como de represen-
taciones de palabras.

En cuanto a la conflictualizacién del par dependencia/auto-
nomia, conocemos su impacto en la mayor o menor sensibili-
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dad de las medidas terapéuticas (por parte delos beneficios
secundarios) y seria trabajoso aportar una perspectiva de la
nocion de dependencia dentro del marco de la enfermedad
somatica y de los fenédmenos de resistencia dentro del marco
de la cura psicoterapéutica.

A MODO DE CONCLUSION

Unicamente diremos que la asistencia psicologica al nifio
aquejado de una enfermedad somatica grave, con vistas a
incrementar su autonomia, cuestionan ciertos aspectos:

¢ El aspecto de la sensibilizacién de los futuros pediatras
en cuanto a ese aspecto de su disciplina.

e La cuestion del lugar de la funcién “psi” en el seno de los
servicios de pediatria, implicando claramente una huma-
nizacion necesaria de los cuidados frente a una tecnolo-
gia asumida, una reflexion acerca del lugar de las hospi-
talizaciones padre-nifio y una elaboracién de la escucha
“psi” en primera y segunda linea.

e El aspecto de la dinamica familiar frente a la enfermedad
somatica cronica del nifio, la ayuda a los padres forman-
do parte de los cuidados, aunque se trate de una apor-
tacion indirecta.

Pero en ultimo término, aparece la verdadera cuestion de la
propia posibilidad de la autonomizacioén del nifio gravemente
enfermo y de la distancia justa que hay que lograr entre depen-
dencia e independencia, teniendo en cuenta la “necesidad de
dependencia” que tampoco hay que subestimar.

Poder lograr el apoyo sobre el cual, para lograr despren-
derse: ésta seria en cierto modo esa justa distancia.

Si, en cuanto al desarrollo normal, ser autbnomo consiste
en poder quedarse solo (“ahora que eres mayor, puedes con-



152

seguirlo tu solo”), parece, al contrario que en el caso de la
enfermedad somatica crénica, que ser autbnomo es poder
estar-junto-a-alguien mientras quede tiempo, es decir no deber
sino simplemente poder comunicar, sin seduccion ni reticencia.

Comunicar realmente de persona a persona, se por medio
de palabras o no.

Que esto sea posible no implica que sea obligado.

Esto supone evidentemente un cierto control de la angus-
tia, tanto en los adultos como en el nifio, con el fin de abrir el
campo de las representaciones posibles.

Unicamente a ese precio, en su enfermedad, el nifio podra
conquistar una parcela de autonomia, dicho de otra forma,
convertirse en fildsofo. No resignado, por supuesto, pero si un
filésofo en el sentido de que se ha podido decir que el nifio era
un filésofo por excelencia a la vez que poeta y teodrico.
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