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RESUMEN

REPERCUSIONES PSICOLOGICAS EN LOS MIEMBROS DE FAMILIAS DE
PERSONAS CON LEUCEMIA

Grecia Ada Virginia Regalado Solis
Ana Elizabeth Barahona Murga
Esta investigacion tuvo como objetivo general brindar atencion psicoldgica y
disefar estrategias de afrontamiento para las familias afectadas por la enfermedad
para reducir las repercusiones psicolégicas. En Guatemala tenemos alrededor de
30 casos por millon de habitantes por afio, lo que nos hace esperar
aproximadamente 400 casos nuevos por afio, la capacidad de los hospitales para
el servicio psicolégico y la intervencién emocional es minima, ya que tanto el
personal como el poco espacio existente en los hospitales, en ocasiones solo
permiten la atencién médica. El personal puede llegar a excluir o evitar las
reacciones emocionales que la persona y sus familiares presentan, por lo tanto la

ayuda y la orientacion son indispensables aun en situaciones precarias.

Tanto el paciente como la familia no estan preparados para recibir el diagnoéstico, y
no reciben apoyo psicolégico ni suficiente informacion, por ello en este trabajo se
abordaron las siguientes interrogantes ; Como se ve afectada la relacion de pareja
(esposo-esposa)?, i, Como se ve afectada la relacion de los padres con sus demas
hijos (padre e hijo)? , { Como se ve afectada la relacién entre hermanos? , ;Como
se ve afectado su nivel socio-econoémico? Con el objetivo de reducir la ansiedad,
depresion, y otras reacciones emocionales desadaptativas que puedan afectar a
las familias, facilitar la adaptacion al cancer induciendo un estilo de afrontamiento
positivo, desarrollar estrategias de resolucién de problemas para ocuparse de los
relacionados con el cancer, facilitar la comunicacién del paciente con su pareja y
otros miembro familiares. Soporte emocional para el afrontamiento de la situacion
actual y para la pérdida inminente, soporte informativo de los recursos que pueden
usar. Para el abordaje de esta investigacion se utilizoé la observacion, entrevista,

test proyectivos y taller de afrontamiento.



PROLOGO

El estado de animo es de gran importancia en el momento que se habla de
enfermedades cronicas, la leucemia afecta no solo a la persona que la padece
sino también al resto de la familia, representando esto un cambio radical en la
dindmica familiar, ya que se presentan constantemente pérdidas y situaciones que
provocan estrés e incertidumbre en el grupo familiar. El trabajo se realizé en base
a los factores que limitan la aceptacién y adaptacion a la enfermedad para la

persona afectada y la familia.

La investigacion fue importante realizarla debido a las necesidades que
presentaron las familias de estos pacientes para poder manejar el impacto
emocional desde el momento en que se informd el diagnéstico. Es necesario
brindar estrategias de afrontamiento para que las familias puedan ajustarse
emocionalmente al impacto de la enfermedad y los problemas socioecondmicos

gue sobrevienen, ya que cada miembro reacciona de manera diferente.

La poblacién fue beneficiada ya que las familias recibieron la informacién
adecuada y técnicas de afrontamiento, para mejorar asi su calidad de vida, tanto
de la persona que padece la enfermedad y el resto de los familiares. El estudio
nos beneficio para mejorar nuestro crecimiento profesional y personal y poder

desenvolvernos en el area clinica.

Nuestra labor como psicélogas fue concientizar a las familias aplicando
nuestros conocimientos para ensefiarles a identificar los roles de cada miembro, a
mejorar la comunicacion entre ellos, se les brindo soporte emocional para el
afrontamiento de la situaciébn actual y para la pérdida inminente, soporte
informativo de los recursos que pueden usar. Se trabajo para no afectar la rutina
diaria de cada miembro, ni provocar desintegracién familiar. Cada familia tiene su
estilo de afrontamiento a la enfermedad dependiendo de sus caracteristicas, las
cuales, permitieron o imposibilitaron una adecuada adaptacién a ella. El impacto
psicolégico que tuvo cada miembro varié de acuerdo al rol que representaba cada

miembro del grupo familiar, por lo que fue importante conocer las repercusiones



psicolégicas de cada miembro, como la depresion, aislamiento, distanciamiento

familiar, roles familiares.

Al realizar el estudio se obtuvo una valiosa experiencia al haber brindado la
intervencion adecuada para cada familia, brindandoles el conocimiento y
estrategias adecuadas para un mejor afrontamiento ante la enfermedad. Por ello
se les agradece a las personas que fueron parte de la muesira su colaboracién e
interés para la realizacion de este estudio.

En el presente trabajo tuvo como objetivo general brindar atencidn psicoldgica
y disefiar estrategias de afrontamiento para las familias afectadas por la
enfermedad para reducir las repercusiones psicologicas. Como objetivos
especificos se planteo establecer las repercusiones psicolégicas en los miembros
de las familias de pacientes con leucemia, identificar los cambios que la
enfermedad causa en la relacion de ambos padres, identificar de que forma se ve
alterado el rol que cada miembro juega en la dinamica familiar, describir las
consecuencias de la relacién entre los miembros de familia debido a los cambios

que surgen por la enfermedad.



I. INTRODUCCION
1.1PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y MARCO TEORICO
1.1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los problemas relacionados con la contaminacién ambiental en Guatemala
son multiples. El rapido crecimiento poblacional produce una presion muy fuerte
sobre varios de los recursos naturales del pais, que sufren sus efectos. Los
principales problemas del medio ambiente en Guatemala son: deforestacion,
erosion acelerada del suelo, contaminacién por uso de agroquimicos y

contaminacion del aire, agua, suelo y alimentos.

Los factores ambientales a los que las personas se exponen diariamente,
como radiacion y ciertas sustancias quimicas, aumentan el riesgo de adquirir

enfermedades como la leucemia.

El nimero de casos de cancer detectados en la infancia es reducido en
comparacién con el nimero de casos de cancer detectados en adultos. Son
muchos los profesionales de distintas disciplinas médicas (oncélogos,
hematdlogos, psiquiatras, etc.) y psicosociales (psicologos, trabajadores sociales,
terapeutas ocupacionales, efc.) que dedican sus esfuerzos al tratamiento de las

personas con cancer y sus familias.

La leucemia es conocida como un cancer de la sangre, las familias
afectadas con el simple hecho de escuchar dicha palabra, sienten mucha
ansiedad, sin mencionar los cambios psicologicos que sufren. Al conocer el
diagndstico, no encuentran apoyo y comprension eficaz a sus dudas y
preocupaciones, frecuentemente genera una dinamica familiar tensa. Generando
distanciamiento entre los padres que puede llegar a causar desintegracion familiar.
Es una enfermedad temida por las personas por ser asociada al dolor, el
sufrimiento y la muerte y esto genera altos niveles de estrés y malestar en los que

la padecen y en sus familias. En las familias con un miembro que padece leucemia



representa una experiencia aterradora, 1o que hace dificil la adaptacion ya que se
genera un cambio dramatico en la rutina diaria de la familia, ademas del
sufrimiento fisico, produce un fuerte impacto psicolégico. Muchas veces los padres
deben incrementar su presupuesto economico y esto representa mas horas de
trabajo, afectando esto su nivel social. La enfermedad crénica no solo afecta a la
persona sino también a la familia quien lo acompafia a lo largo del proceso de
enfermedad, se presentan constantemente pérdidas y situaciones que provocan
incertidumbre en el grupo familiar.

Las personas afectadas por este tipo de patologia pueden presentar
manifestaciones depresivas, ansiosas, disminucién del rendimiento en algunas
funciones cognitivas, elevado neuroticismo, agresividad, preocupaciones
hipocondriacas y tendencias paranoides. Puede haber presencia de mecanismos
inadecuados de adaptacion, sentimientos de soledad, frustracién, agresividad,
altos niveles de ansiedad y depresién.

Su diagnéstico y tratamiento provocan un fuerte impacto emocional en la
persona que la padece y su entorno familiar, ya que la enfermedad conlleva
cambios en el estilo de vida y en el funcionamiento de la familia. De manera
natural, las personas afectadas por esta situacion desarrollan estrategias de
afrontamiento para tratar de paliar sus efectos psicolégicos negativos y, también
desde la psicologia, existen modalidades terapéuticas que pueden Easistir ala
persona enferma y su familia.

El comportamiento de la persona esta mediado por las caracteristicas de su
ambiente como son la conducta y las habilidades de los cuidadores. Cada familia
tiene un estilo de afrontamiento a la enfermedad dependiendo de sus
caracteristicas, las cuales, permitiran o imposibilitaran una adecuada adaptacion a
ella. El impacto psicolégico varia de acuerdo al rol que representa cada miembro
del grupo familiar por lo que es importante conocer las reacciones emocionales



gue ocurren en ellos y realizar intervenciones de acuerdo con las necesidades de
cada uno.

Los cuidados especiales que requiere el enfermo oncolégico puede generar
celos y enfado a los demdas miembros de familia, especialmente a los menores,
sobre todo si la persona se encuentra hospitalizada y uno de los padres debe
abandonar el hogar para permanecer junto a éste con la consiguiente desatencion

de los otros hijos.

El psicélogo juega un papel importante en el proceso de la patologia,
ayudando a la familia a poder manejar Ia situacion; para dar el apoyo a la persona
afectada, y ayudarlo a sobrellevar el diagnéstico y todos los cambios fisicos,
emocionales que causa la enfermedad, y que conozcan los procesos que llevara
la misma.

La dinamica familiar siempre se ve afectada en la rutina diaria por los
problemas sociales, econémicos, psicolégicos y al ser diagnosticado un miembro
de la familia con una enfermedad cronica aumentan los conflictos diarios, con el
transcurrir del tiempo la enfermedad avanza, las necesidades del enfermo se
vuelven primordiales y no las de ellos mismos o demas personas, los cambios en
la vida diaria se incrementan dando como resultado repercusiones psicolégicas en
los miembros, afectando esto su nivel psicolégico, emocional, interfiriendo en su
nivel cognitivo, social y su calidad de vida, enfrentandose a procesos dificiles de la
vida como podria ser la pérdida de un ser querido, desintegracion familiar,
distanciamiento familiar, soledad.

“Se comprende la leucemia como un grupo de enfermedades malignas de
la médula ésea (cancerhematolégico1) que provoca un aumento incontrolado de
leucocitos en la misma. Sin embargo, en algunos tipos de leucemias también

pueden afectarse cualquiera de los precursores de las diferentes lineas celulares



de la médula désea, como los precursores mieloides, monociticos, eritroides o
megacariociticos”.

Las repercusiones psicolégicas se definen como las consecuencias
emocionales que afectan a las personas que vivieron o estan viviendo un
acontecimiento impactante como una enfermedad terminal de uno de los
miembros de su familia, como por ejemplo depresion, aislamiento, distanciamiento

familiar, roles familiares.

En esta investigacion se plantearon las siguientes interrogantes, mismas que
orientaron su desarrollo:

¢, Como se ve afectada la relacién de pareja (esposo-esposa)?

. Como se ve afectada la relacion de los padres con sus demas hijos (padre e
hijo)?

¢, Como se ve afectada la relacién entre hermanos?

¢ Como se ve afectado su nivel socio-econémico?

¢ Cémo afrontan los miembros de la familia la enfermedad?

La leucemia, como cualquier otro cancer, es una enfermedad desafiante en cuanto
a su tratamiento, esperanza de vida, exigencias psicosociales para el paciente y
muchos ofros aspectos, causa alteraciones psicolégicas y sociales; estas se
presentan en muchos niveles y van desde la adaptacion normal hasta trastornos
de adaptacion e incluyen trastornos mentales graves (por ejemplo, alteracion
depresiva grave). La adaptacion al cancer es un proceso continuo en el cual el
paciente aprende a enfrentar el sufrimiento emocional, solucionar problemas
relacionados con esta patologia y controlar acontecimientos de la vida
relacionados con la enfermedad.

! Robbins, S. L. et al «Enfermedades de los leucocitos, los ganglios linfaticos, el bazo y el timo»,14 edicién, Esparia,
editorial comité, (2005). pag. 145



El presente trabajo se llevé a cabo en un periodo de 3 meses. Los casos
que se trabajaron se encontraban en el nivel inicial o intermedio de la enfermedad

lo cual ayudo a que la intervencion fuera mas efectiva.

1.1.2 MARCO TEORICO

1.1.2.1 ANTECEDENTES

Se han realizado estudios acerca de como afecta una enfermedad crénica a
la familia causando esto alteracién en la percepcion que tiene cada miembro sobre
su “ser y existencia’. Entre estos estudios pueden mencionarse los que a

continuacion se detallan

“CARACTERIZACION EPIDEMIOLOGICA DE PACIENTES CON CANCER
HEMATOLOGICO Y DE TEJIDO LINFATICO”

Realizada por Victoria Alejandra Ibarra Ramirez, Migdalia Azucena Aguilar
Natareno y Carol irene Emperatriz Girdn Valenzuela, presentada a la Universidad
de San Carlos de Guatemala a la facultad de Ciencias Medicas, en el afio 20086.
Esta investigacion tiene como objetivos caracterizar epidemiologicamente a
pacientes con cancer hematologico y del tejido linfatico diagnosticados en los
Hospital Roosevelt, Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) y Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica (UNOP), con base a edad, sexo, etnia, ocupacion, lugar
de procedencia y lugar de residencia, asi como cuantificar la prevalencia de este
tipo de neoplasias.

Las autoras concluyeron que la prevalencia general del cancer hematologico y del
tejido linfatico en las instituciones a estudio en el afio 2006 fue de 6.6 por cada mil
pacientes atendidos. El sexo mas afectado con los distintos tipos de cancer
hematologico y del tejido linfatico fue el femenino con 55%.

Las autoras recomendaron implementar en los distintos ce_ntros hospitalarios un
programa de registro exclusivo para pacientes con este tipo de patologia con el fin

de disminuir la pérdida de informacion y evitar casos de subregistro. Realizar



programas de capacitacion al personal encargado del primer nivel de atencion en
salud, para detectar los posibles casos de cancer hematolégico y del tejido
linfatico y realizar referencias oportunas. El trabajo de tesis se basa en el estudio
de pacientes con cancer, y en capacitar al personal encargado de la atencion de la
salud, nuestro trabajo de investigacion se enfoca en los miembros de la familia de
personas con leucemia y brindarles estrategias de afrontamiento para que puedan

manejar los cambios.

Otro estudio es el que se titula “TOXICIDAD DE LA QUIMIOTERAPIA EN
PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA,
LEUCEMIA MIELOCITICA AGUDA Y LINFOMAS”

Estudio transversal realizado en pacientes menores de 40 afios ftratados en la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), Hospital Roosevelt e Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS) durante el periodo abril -~ mayo 2011
Realizado por Astrid Adriana Ortiz Chopen, Elsa Maribel Cortez Cajas y Maria
José Nochez Tamayo y presentada a la Universidad de San Carlos de Guatemala
a la facultad de Ciencias Medicas, en el afio 2011.

Plantearon como determinar la toxicidad de la quimioterapia como tratamiento en
pacientes menores de 40 afios de edad con leucemia linfocitica aguda, leucemia
mielocitica aguda y linfomas tratados en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica, Hospital Roosevelt e Instituto Guatemalteco de Seguridad Social
durante los meses de abril y mayo de 2011. ‘

Fue un estudio descriptivo, transversal. Se conté con 213 pacientes quienes
respondieron una encuesta acerca de los sintomas presentados durante y/o
después de la administracion de quimioterapia, lo anterior se complementd con
resultados de hemograma, quimica sanguinea, tiempos de coagulacion vy
uroanalisis, dichos datos fueron analizados en base a una tabla estandarizada por
el Nacional Cancer Institute, con lo cual se pudo determinar el tipo y grado de
toxicidad de los pacientes. Entre los resultados se puede mencionar que el 96%
de los pacientes con leucemia mielocitica aguda estudiados demostré sintomas de

toxicidad, el rango de edad que presentd mayor toxicidad fue el comprendido



entre 16 y 25 afos (100%), el sexo femenino manifesté mayor toxicidad (92%),
48% de los pacientes presenté toxicidad hematolégica, se evidencié mayor riesgo
de toxicidad con el uso de doxorrubicina, vincristina y L-asparaginasa. Entre las
conclusiones mas importantes puede mencionarse que el tipo de toxicidad
presentado con mas frecuencia fue la hematolégica, demostrando
especificamente linfopenia; los pacientes con diagnostico de leucemia mielocitica
aguda presentaron toxicidad con mayor frecuencia; la mayor parte de los
pacientes manifestaron  toxicidad grado |; se pudo determinar que el sexo
femenino fue el mas afectado y en las edades de 16 a 25 afios la toxicidad fue
mayor; los farmacos en los cuales se establecié mayor riesgo de toxicidad fueron:

Doxorrubicina, vincristina y L-asparginasa, daunorrubicina y metotrexato

La investigacion se basa en como afecta la quimioterapia en los pacientes con
leucemia, nuestra investigacion se ve enfocada en los miembros de familia de

personas con leucemia y como se ven afectados por la enfermedad.

Otro estudio es el que se titula “PSICOONCOLOGIA DEL CANCER DE MAMA”
Realizada por Angela Tamblay Calvo y Beatriz Bafnados Espinoza, presentada a la
Universidad de Chile, a la facultad de psicologia, en el afio 2004

Esta investigacion tuvo como objetivos Analizar e identificar las principales
variables biopsicosociales asociadas a la predisposicion, curso y tratamiento del
cancer mamario femenino y modelos, presentes en la literatura de revistas
cientificas disponibles en Chile. Describir en forma sistematica los principales
aportes tedricos entregados por los estudios en cada variable. Proponer una
reformulacion tetrica de los aportes y resultados descritos.

Las autoras concluyeron’ En términos generales, los estudios de las repercusiones
de los factores psicosociales en la enfermedad oncolégica revisados, se
encuadran en  marcos teodricos amplios cuyo contenido principal es el
conocimiento de fas relaciones gue se establecen entre las variables psicosociales
y la enfermedad fisica adoptando un enfoque diferencial en el que pueden

establecerse distintas relaciones e influencias entre diferentes tipos de variables
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psicologicas (rasgos, dimensiones, estilos cognitivos, personalidad, etc.), factores
sociales (acontecimientos estresantes, sucesos vitales, actitudes sociales, etc.) y

el inicio, desarrollo y progresion del CM.

La investigacion se baso en el estudio del cancer de mama y en sus variable,
nuestra investigacion fue basada en el estudio de las repercusiones psicolégicas

que afectan a los miembros de familias de personas con leucemia.

1.1.2.2 Existencialismo

“Existencialismo es el nombre que se usa para designar a una corriente
filosofica o de pensamiento de corte irracionalista que tuvo su origen en el siglo
XIX y se prolongdé mas o menos hasta la segunda mitad del siglo XX. Se denomina
existencialismo a una serie de doctrinas filoséficas que, aunque suelen diferir
radicalmente en muchos puntos, coinciden en considerar que es la existencia del
ser humano, el ser libre, la que define su esencia, en lugar de ser su esencia
humana la que determina su existencia. Estos filosofos se centraron en el analisis
de la condicion de la existencia humana, la libertad y la responsabilidad individual,

"2 El ser humano al enfrentarse a

las emociones, asi como el significado de la vida
situaciones que afectaran su modo de vida, empieza a dudar de si mismo, del
significado de su vida y de su propia existencia, afectandoles su propia esencia y

su relacion con los demas.

Para el existencialismo, existir es estar en el mundo y relacionarse con las
cosas y otros seres existentes. Pero no se trata simplemente de estar entre las
cosas, sino en dirigirse hacia ellas. Esta actitud se entiende como trascendencia,

esto es, salir de la propia conciencia para dirigirse hacia el Mundo.

Estar en el Mundo es algo plenamente activo. El hombre esta entre las otras

cosas, andando entre ellas de una manera interesada (practica). cuida las cosas,

2 Abbagnano, Nicolas; “Historia de la filosofia”, Primera edicion, ltalia, Editorial Palma Soriano, Tomo 111 1973, Cép. 12, pag. 762.
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se ocupa de ellas. Asi, el hombre crea lo unico que constituye su 'verdadero'
mundo. Un conjunto de relaciones de los utiles entre si y respecto al hombre. Asi
se constituye el espacio humano del Mundo.

Un concepto central dentro del existencialismo es el de posibilidad el cual
se identifica con la libertad puesto que soy libre porque posee posibilidades y
gracias a ello es que me hago a mi mismo.

“El existencialismo se muestra como una experiencia existencial que
permite el conocimiento humano del ser, y de la calidad del ser del otro. La teoria
identifica al individuo como un ser con capacidad de auto-percepcion, con libertad
y responsabilidad, luchando para encontrar su propia identidad, y al mismo tiempo
relacionarse con los otros, involucrados en la busqueda del sentido de la vida.
Tanto la fenomenologia como el existencialismo valoran la experiencia, las
capacidades del hombre para enfrentar lo inesperado, el conocimiento y su
capacidad de enfrentar lo nuevo”.® La leucemia afecta a todos los miembros de Ia
familia no solo a quien la padece, se observo que el ser humano necesita a sus
amigos y personas cercanas para enfrentar el proceso de la enfermedad, lo cual lo

ayuda a buscarse a si mismo por medio de la relacién con los demas.

1.1.2.3 Psicooncologia

‘La Psicooncologia, también antes llamada Psicologia Oncolégica vy
Oncologia Psicosocial, estudia la influencia de los factores psicolégicos sobre la
aparicién del cancer y su evolucién, como también el estudio de las reacciones
psicologicas del paciente oncologico, su familia y el personal asistencial, a lo largo
de todo el proceso de la enfermedad. Ademas se advierte valorar otros

parametros, distintos a los estrictamente biolégicos, en el tratamiento del cancer.

“‘Ahora bien, de acuerdo a las distintas etapas de la enfermedad el rol del
psicooncélogo es:

2 Belaval Yvon “La filosofia del siglo XX *, Primera edicidn, Argentia, Yvon Vol. 10 (1981) pag. 134
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. Prevencién del cancer

. Diagnostico: Prevencion del estrés. Ayuda al paciente y su familia a
procesar y contener las emociones generadas por la recepcion del
diagndstico de cancer.

. Tratamiento en general: informar al paciente y su familia respecto de los
cambios que deberdn enfrentar a raiz del tratamiento. Ayudar en la
recuperacion de la salud fisica y mental.

. En el ambito de los cuidados paliativos, se destaca el manejo del dolor y
otros sintomas, la orientacion y apoyo al cuidador y a la familia, el apoyo
para enfrentar la proximidad de la muerte, y todo aquello que permita
mejorar su calidad de vida.

. Duelo: elaborar las distintas etapas caracteristicas del proceso de duelo”.*

La importancia de la psicooncologia estd mas a la vista a nivel de las
consecuencias psicolégicas de la enfermedad, siendo un hecho comprobado de
que padecer un cancer supone un esirés vital muy grave, que amenaza con agotar
los recursos psicolégicos de la persona.

El cancer se constituye como una enfermedad en relacién a la nueva vida que nos
hemos construido en coherencia a los valores que le dan crecimiento a la
modernidad.

Se debe formar al paciente respecto a su enfermedad y los cambiqs fisicos y
psicologicos a lo largo de esta.

1.1.2.4 Cancer

“Es un conjunto de enfermedades en las cuales el organismo produce un exceso
de células malignas (conocidas como cancerigenas 0 cancerosas), con
crecimiento y division mas alla de los limites normales, (invasién del tejido

circundante y, a veces, metastasis). La metastasis es la propagacion a distancia,

* \fidal y Benito Maria del C. La Psico-Oncologia: Conceptos Basicos. Temas de Salud Mental. Primera edicién. Bs.As.
Argentina. Pub. Dpto. Inst. Nac, de Salud Mental. 1998 Jul-Dic, 2.2: pag. 29
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por via fundamentalmente linfatica o sanguinea, de las células originarias del
cancer, y el crecimiento de nuevos tumores en los lugares de destino de dicha
metastasis. Estas propiedades diferencian a los tumores malignos de los
benignos, que son limitados y no invaden ni producen metéstasis. Las células
normales al sentir el contacto con las células vecinas inhiben la reproduccion, pero

)!5

las células malignas no tienen este freno™. El cancer se propaga por distintas

partes del cuerpo, por ello es necesario tratarlo rapidamente.

1.1.2.5 Leucemia

“La leucemia son células sanguineas inmaduras en este caso son lo blastos
que se reproducen de manera incontrolada en la médula 6sea y se acumulan tanto
ahi como en la sangre, logran reemplazar a las células normales.
La causa de la leucemia se desconoce en la mayoria de los casos. Sin embargo,
esta demostrado que no es un padecimiento hereditario o contagioso. La mayor
parte de las veces se presenta en nifios previamente sanos. Por tratarse de una
proliferacion de células inmaduras y anormales en la sangre, a la leucemia se le

considera un cancer de la sangre™

. En algunos casos aun no se sabe la causa de
la leucemia, no es hereditario. Es llamada cancer en la sangre, ya que los blastos

producidos en la medula 6sea reemplazan a las células normales.

1.1.2.6 Intervencioén psicolégica durante el diagnéstico

“La comunicacién del diagnéstico es una de las fases mas estresantes de la
enfermedad, puesto que ningun familiar se encuentra preparado para escuchar
que su pariente tiene cancer.

A pesar de que los familiares pueden sospechar cual puede ser el
diagnostico, la confirmacion de este les provoca un shock enorme. Es muy

* Alberts B, Bray D, Lewis J, Raff M, Roberts K, Watson JD. Biclogia Molecular de la Célula. 3a Edicién. Ediciones Omega
S.A. Barcelona, 1996 Capitulo 23. Pag. 196

8 Harrison, T. R. «Oncologia y hematologia». Principios de Medicina Interna. McGraw-Hill Interamericana. Chile (2006).
pag.145
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importante por ello que el personal sanitario y psicologico entable una buena
relacién con los padres del enfermo, con el objetivo de establecer un vinculo que

posibilite el trabajo posterior”’

. Las personas nunca estan preparadas para recibir
un diagnostico, por ello necesitan ayuda profesional para aceptarlo y poder

manejar el proceso.

Los familiares retienen pocos daios a causa de su estado psicologico, por lo
que necesitan informacién clara y repetida. Pueden sentirse confundidos y suele
ser necesario repetir la informacién numerosas veces, hasta que logren asimilar

gue la enfermedad se trata de una realidad que no se puede cambiar.

Ofrecer a los familiares la posibilidad de que pregunten todo aquello que les
inquieta ayuda a reducir su incertidumbre. Tras conocer el diagnéstico, los
familiares se plantean si deben informar a su hijo. Es importante ser honesto con
el enfermo puesto que probablemente percibira la ansiedad y preocupacion en sus
familiares y sin una explicacion razonable. El enfermo tiene derecho a saber qué le
esta sucediendo.

En el momento de conocer el diagnostico necesita mucho apoyo. No existe
un momento determinado para comunicar el diagnoéstico, por lo que se debe crear
la situacion adecuada para informarle, estando preparado para responder a las
preguntas que suelen formular. La informacion que se les proporciona depende de

su capacidad de comprension y de su edad.

1.1.2.7 Tratamiento

‘En los udltimos afios se han hecho progresos en el tratamiento de esta
enfermedad. El fratamiento que con mayor frecuencia se utiliza es la
quimioterapia, aunque para algunas personas la quimioterapia a dosis altas con
trasplante de médula 6sea puede ser una opcion. El tratamiento depende del tipo
de leucemia que padezca.

¥ Bayeés, R. Psicologia oncologica. Segunda edicidn, Barcelona , Editorial Martinez Roca, (1985) pag. 67.
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La quimioterapia es el tratamiento conira el cancer cuyo objetivo es matar a las
células cancerosas.

Trasplante de medula 6sea. Este tratamiento permite que pueda administrarse la
quimioterapia a dosis altas y puede aumentar la oportunidad de cura. Para
algunas personas joévenes con leucemia aguda en remisién este tratamiento
aumenta enormemente la oportunidad de remision, a largo plazo y potencialmente
la cura. En nifios con leucemia linfocitica aguda, casi nunca se utiliza el trasplante
de médula ésea, porque generalmente la quimioterapia tiene buenos resultados.
Inmunoterapia con interferon. Es una proteina que nuestro cuerpo produce en
condiciones normales y tiene efectos contra el cancer; se utiliza con frecuencia en
la leucemia mieloide crénica”. La leucemia puede ser tratada con diferentes

métodos segun el tipo de leucemia que padezca.

1.1.2.7.1 Intervencién psicoldgica durante el tratamiento

“Ciertas conductas de los familiares se asociaron con un descenso del
estrés y la ansiedad del enfermo antes y después de los procedimientos médicos.
Se enfoco en las necesidades y problemas de la familia del enfermo de cancer
para mejorar la calidad de vida, ya que siempre se presta atencion al paciente sin

pensar en como afecta a la familia.

También esta la propia dificultad del enfermo y la familia para detectar si
sus problemas estan directamente relacionados con la enfermedad (miedo al
diagnéstico, a los tratamientos, a los efectos secundarios de los mismos, al dolor,
a la muerte, etcétera) o con las consecuencias que la misma tiene sobre su vida
(pareja, familia, trabajo, amigos, etcétera) o bien eran conflictos que existian
previamente (ansiedad, depresion, desamparo, etcétera) y que se han agravado o
reactivado con la enfermedad, todas estas situaciones tienen que ser evaluadas y
atendidas cuidadosamente por el psicélogo, aun cuando, a veces, no pueda

2 Robbins, S. L. et al «<Enfermedades de los leucocitos, los ganglios linfaticos, el bazo y el timo», 14 edicién, Esparia,
editorial comité, (2005). pag. 126
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proporcionar la respuesta adecuada™. La enfermedad puede causar o

desencadenar problemas familiares, los cuales son dificiles de identificar su causa
y resolverlos, por ello se debe brindar apoyo a la familia en todo el proceso y

orientarlos para el manejo de las situaciones y mejorar la calidad de vida.

1.1.2.8 Aspectos psicosociales de la enfermedad crénica

“El diagnostico de enfermedad crénica produce una grave distorsion en la vida de
la persona, teniendo repercusion sobre el area personal, familiar y social del
individuo.

e Area Personal: el individuo presenta, malestar fisico y emocional, cambios
en los patrones de sexualidad, pérdida de la independencia,
modificaciones en la escala de valores y filosofia de vida, alteraciones en la
autoimagen, sentimiento de impotencia y desesperanza, miedo a lo
desconocido, respuestas depresivas, de negacion o de agresividad.

e Area Familiar: se produce una pérdida del equilibrio familiar. Se manifiesta
por:

Pérdida del rol del enfermo, cambios en el rol de los demas miembros de la
familia, separacién del entorno familiar, problemas de comunicacién en la
familia.

e Area Social para los familiares: los problemas que surgen son, cambio o
pérdida de status social por la pérdida o cambio de trabajo, aislamiento
social, cambio en el nivel socioeconémico, cambio en la utilizacion del

"0 Una enfermedad crénica como la leucemia, causa

tiempo libre
alteraciones en la persona que la padece y en su entorno, afectandole su

relacion con la familia, amigos, vecinos, etc.

E Duch, ML; Fortufio, C; y Lacambra, VM. Apoyo psicolégico. Papeles del Psicologo, Segunda Edicion, Madrid, Editorial
Sintesis, (1997). Pag. 78
10 Simeén, M.A. Tratado de psicologia de la salud, Segunda Edicion, Madrid: Biblioteca Nueva. (1999) Pag. 98
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1.1.2.9 Sistemas de apoyo social.

“El simple hecho de vivir conlleva la aparicion de problemas propios de la
vida cotidiana y de las diferentes experiencias que se presentan a lo largo de la
vida, bien sean propias de los ciclos vitales de la persona o de la familia, bien
debidas a cambios inesperados o imprevistos como enfermedad, cambios sociales

y econémicos, etc.

Lo importante no es evitar esos problemas, sino resolverlos
adecuadamente, de forma que creen el minimo estrés. Para ello, las personas
disponen de una serie de recursos que ayudan a su solucién o bien a soportar los

problemas de manera adaptativa.

Las familias que se ven afectadas deben disponer de recursos externos llamados
sistemas de apoyo social para el afrontamiento del impacto que da en su vida la
enfermedad”’’. Las personas siempre tienen problemas, y una enfermedad hace
mas complicado resolverlos, por ello se necesita de un apoyo social y unién

familiar para resolverlos.

1.1.2.9.1 Tipos de sistemas de apoyo.
Sistemas de apoyo naturales:
e Familia
e Compafieros de trabajo
o Compaferos de estudio
e Compaferos de culto y creencias
e Amigos, vecinos, etc.
e Sistemas de apoyo organizados
e Servicios sociales institucionales.
e Asociaciones de autoayuda.

e Organizaciones no gubernamentales.

1 Matthews Simonton, Stephanie, "Familia contra enfermedad”, 14 edicion, Ed. Ralces, Madrid, Editorial Raices, 1989,
pag.30.
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e Ayuda profesional: psicélogos, médicos, enfermeras, asistentes sociales.

En Guatemala aun no se ha podido implementar un sistema de apoyo eficaz,
ya que las personas en ocasiones al estar en este tipo de situaciones tienden a
negar la necesidad de ayuda, de estos tipos de apoyo y en muchas ocasiones
hasta llegan a aislarse al no querer hablar de los problemas que conlleva vivir este

tipo de estrés diario.

1.1.2.9.2 La familia como sistema de apoyo.

“La familia es la unidad basica de la sociedad alrededor de la cual se
mueven todos los individuos. Es un elemento que la enfermera debera tener en
cuenta en el proceso de cuidados.

La familia tiene unas caracteristicas que ayudan a su definicién:
La familia es la mayor fuente de apoyo social y personal de que pueden disponer
las personas, tanto en los periodos de independencia como en los de dependencia

(nifiez, enfermedad, desempleo, efc.)

Los enfermos crénicos con algtin grado de discapacidad reciben la mayor
parte de los cuidados del entorno familiar. Dentro de la familia suele haber un
miembro que asume [a responsabilidad, organizacién y dedica mas tiempo. A esta
persona se la denomina Persona de Apoyo Principal (PAP)"'2. La familia es el
mayor apoyo social con el que cuenta una persona, y se necesita dg ella para
resolver problemas. Siempre hay un miembro que es el que se esfuerza mas y
dedica mas tiempo, el cual es considerado la persona de apoyo principal (PAP).

1.1.2.10 Hospitalizacion

“Asi pues, el esirés y la ansiedad de los familiares afecta directamente al
enfermo. Por esta razoén los programas con personas de enfermedades crénicas
deben dirigirse también a los familiares y a otras personas significativas del

entorno del enfermo para lograr dos objetivos:

. Barreto, P; Molero, M; y Pérez, MA., Evaluacion e intervencion psicolégica en familias de enfermos oncolégicos, Tercera
edicidn, Argentina, Editorial Iberoamericana, 2000 Pag. 124
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e Reducir el estrés y la ansiedad de los demas familiares, de modo que no
influyan negativamente en la persona enferma.
e Ensefarles procedimientos para que ayuden a su familiar afectado a

afrontar la hospitalizacion.

De lo contrario, un afrontamiento inadecuado de la experiencia hospitalaria
por parte de los familiares complica el problema, porque en vez de desempeiiar el
papel de eficaces figuras de apoyo para el enfermo, incrementan el estrés.

Para elaborar un buen plan de cuidados la enfermera debe obtener los siguientes

datos de valoracion de la familia del enfermo crénico:

Identificar la PAP: puede ser la persona que dedique mas tiempo o la que tenga
mayor influencia en el grupo familiar. Esta persona puede ayudar a planificar los

cambios en la vida cotidiana del enfermo cronico.

Valorar las ideas sobre la enfermedad de la familia: es muy importante
cuando el enfermo crénico es varén, ya que la mujer va a ser responsable de la
mayoria de los cuidados, y hay que contar con su colaboracion.

Conocer si hay limitaciones de tiempo de la PAP, por cuestiones de trabajo
o familiares. De ser asi, conocer si hay apoyo sustitutorio o hay que conseguirlo.
Es importante para proporcionar periodos de descanso necesarios para el

cuidador.

En algunos trabajos se ha estudiado el perfil psicologico del cuidador. Las
caracteristicas mas habituales son:

o Mujer

e Esposa o hija del enfermo

e Nivel cultural bajo

e Cuidan al enfermo diariamente (4 horas) y sin periodos de descanso

e Escaso apoyo
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La situacién del cuidador con restricciones en su vida social, en su estado
de salud, en su tiempo libre, en sus aficiones, en su intimidad, etc., perturba de
modo intenso su equilibrio personal y familiar, dafiando gravemente la relacion
intrafamiliar y experimentando una profunda sensacion de soledad. Se puede
desarrollar un sindrome de "fatiga crénica" o "Sindrome de Burnout", que puede

interferir en la calidad de los cuidados proporcionados el enfermo.

Las manifestaciones principales del "Sindrome de Burnout" son:

Sintomas depresivos: trastornos del suefio, tristeza, fatiga que no corresponde a la
actividad, incapacidad para concentrar la atencion, perdida de interés en
actividades previamente placenteras, cefaleas, enlentecimiento del pensamiento,
energia, anhedonia, cambios de humor, agresiones verbales y expresiones de
crueldad.

Sintomas fisicos: molestias abdominales, mareos, sintomas cardiovasculares y
respiratorios. Consumo de alcohol o drogas”.'® Durante la hospitalizacion es
importante que la familia, muestre fortaleza y buena actitud, ya que lo contrario
afectara mas a la persona enferma. El paciente necesita un miembro de la familia

gue lo cuide y se preocupe por él, dandole calidad de tiempo.

En Guatemala aun no existe un sistema de programas de ayuda hacia los
familiares ya que la demanda de personas afectadas es demasiado alta y no hay
los suficientes profesionales en los hospitales publicos que puedan brindar este
tipo de ayuda a tantas familias afectadas.

1.1.2.10.1 Las necesidades mas importantes del cuidador
e ‘Informacién: el cuidador necesita aumentar sus conocimientos sobre la
enfermedad, sus cuidados, complicaciones, etc.

B Alvarez, E. y Fernandez, L. El Sindrome de «Burnout» o el desgaste profesional. I: Revision de estudios. Tercera
edicion, vol. 11, No39, Espafia. Revista de la Asociacion Espafiola de Neuropsiquiatria. 991, Pag. 79
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e Formacion: desarrollo de habilidades de comunicacién, afrontamiento de=
estrés, cuidados al paciente.

e Apoyo emocional; el cuidador desea recibir afecto, comprensiéon y apoyo de
otras personas de su circulo social. El apoyo puede llegar de grupos de
apoyo constituidos por personas que han vivido situaciones similares y por
tanto hablar el mismo lenguaje que los "cuidadores”.

e Periodos de descanso- hay gue buscar formulas que permitan al cuidador
momentos de descanso (mafianas, vacaciones, fines de semana). Se
puede recurrir a centros de dia, ONGS, voluntariado, asociaciones de
familiares, cuidadores profesionales, etc.

e Otras: econdémicas, ayuda en el cuidado fisico, ayuda en funciones
domesticas, etc.”'*. El cuidador es la segunda persona mas afectada por la
enfermedad, ya que la vive mas de cerca que los demas miembros, por lo
tanto tiene que conocer mas de enfermedad, también necesita apoyo de los
demas miembros, y descansar, para no verse afectada psicolégicamente y

fisicamente.

1.1.2.11 Dar informacién apropiada a la familia

Cuando una familia recibe la noticia de que un hijo tiene leucemia, se
enfrenta a la incertidumbre. Es un tiempo lleno de nuevas personas y situaciones,
preocupaciones y cambios. Puede ser de ayuda saber que las tasas de
supervivencia entre las personas han mejorado mucho durante las ultimas

décadas, gracias a nuevos y mejores tratamientos.

Los familiares sin importar su edad, generalmente saben cuando su salud
es un motivo de preocupacion para sus parientes y para el personal médico.

Puede que la persona tenga una serie de emociones diferentes, una tras otra. Los

™ astudillo W. MEndinueta C. Gomo ayudar a un enfermo en fase terminal Sociedad Vasca de Cuidado Paliativos. Cuarta
Ed. San Sebastian- Espafia, 2003. Pag 56
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sentimientos como el enojo, la culpa, la ansiedad y la tristeza son reacciones
comunes. El tratamiento de la persona involucrara nuevas personas y

experiencias que a veces pueden dar miedo.

“El diagnéstico de cancer del familiar puede provocar una mezcla de

reacciones, que incluyen shock y confusién, negacién, miedo, ansiedad, enojo,
dolor y tristeza. Quiza el sentido de seguridad y creencias religiosas o espirituales
se vean sacudidas. Muchos familiares sufren esta mezcla de sentimientos durante
toda la enfermedad de su pariente. Todas estas reacciones son validas ante su
situacion.
Puede que los padres y los demas miembros de su familia se sientan culpables, y
se pregunten si quiza habran hecho algo para causar la enfermedad de su
pariente. Es importante que los padres y sus familiares recuerden que nadie tiene
la culpa”'®. Al padecer un miembro de la familia una enfermedad crénica, la familia
siempre presenta diferentes reacciones, muchas veces se sienten culpables por lo
gue esta sucediendo, o se les dificulta aceptarlo, y afecta sus creencias religiosas,
causandoles dolor y tristeza, y se preguntan ¢ por qué ellos?.

A lo largo de toda esta experiencia, se debe explicar la enfermedad y el
tratamiento al pariente y encontrar formas de reconfortarlo. Es necesario explicar
a los otros miembros de la familia lo que esta pasando, responder a preguntas de
los familiares y quizas hacer arreglos alternativos en cuanto al trabajo y :el cuidado.
También de deben tomar en cuenta los sentimientos y decisiones de los padres y
demas miembros de familia.

Es normal que los miembros de la familia, inclusive los padres, reaccionen
en forma diferente unos de otros ante el diagnoéstico inicial. Cada persona es un
ser individual con su propia forma de expresar las emociones, y no existe un modo
correcto de sentir ni reaccionar. Los padres a menudo se complementan; uno se
preocupa mucho y el otro guarda la calma. Dada la intensidad de la experiencia, la

e Vidal, MC. La psicoterapia del paciente oncolégico: un modelo de psicoterapia dinamica, Primera Edicion, Barcelona,
2002 Editorial Masson, Pag. 115
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emocion que provoca Yy la cantidad de decisiones importantes que hay que tomar,
es probable que a veces no estén de acuerdo.

Es necesario resolver los desacuerdos para poder brindar apoyo a su
familiar. Resolver las diferencias no debe ser visto como una situacién donde uno
gana y el otro pierde, sino como un medio para ofrecer a su familiar la mejor
atencion posible. Cuando los padres tienen problemas en su relacion, tienen que
encontrar la forma de dejar de lado los conflictos y colaborar para atender a su
familiar. El acceso a una buena red que proporcione apoyo y tiempo para
descanso personal y relajacién es fundamental, ya sea que se trate de padres
solteros, parejas o padres separados o divorciados. Muchas familias encuentran

apoyo social en sus familiares, amigos o grupos religiosos o espirituales.

Los hermanos de los nifios con leucemia o linfoma pueden sentirse perdidos o
dejados de lado. Aparentemente, la vida para el hermano deberia seguir como de
costumbre: en la escuela, en las actividades luego de la escuela, en las tareas en
casa. Sin embargo, los hermanos también resultan afectados por la experiencia

del cancer, y como resultado pueden tener problemas.

Probablemente, uno o varios miembros de la familia estén pasando mucho
tiempo en el hospital con el hijo enfermo. Los hermanos tal vez se preocupen
sobre quiénes los ayudaran con las tareas, el transporte para liegar a y volver de
la escuela y las actividades, la preparacién de comidas y los arreglos para hacer
las compras. Pueden sentirse culpables por estar sanos, por estar resentidos por
la atencién que recibe el hermano con cancer o por su propia necesidad de ayuda
por parte de sus padres. Puede que los hermanos también se sientan enojados,
ansiosos, solos o tristes en varios momentos durante la experiencia del cancer. Es

posible que tengan problemas de autoestima, en la escuela o con los amigos.

Si bien es inevitable algun tipo de reaccién por parte de los hermanos, se pueden

ayudar asegurandose de que reciban su atencion, asi como también informacion y
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apoyo social, y que tengan la oportunidad de hablar sobre como los esta

afectando el cancer a ellos y a otros miembros de la familia.

Los hermanos deben seguir yendo a la escuela y participando en sus
actividades habituales, después de la escuela y los fines de semana, tanio como
sea posible. Esto podria requerir la ayuda de familiares y amigos. Es importante
gque se comunique con los maestros, entrenadores y demas adultos que
interactdan con los hermanos, para que estén al tanto de la situacién y puedan

brindar su apoyo.

1.1.2.11.1 Apoyo a los hermanos

Se debe ser honesto en el diagnéstico y el tratamiento contra el cancer. Los
nifios tienen sentido comun, y sacaran sus propias conclusiones si piensan que no
se les esta diciendo la verdad.
Si es posible, presentarle al equipo de tratamiento; los profesionales del equipo
pueden ayudar a proporcionar informaciéon médica y reafirmar que los hermanos
también son especiales.

“Dar informacion que sea adecuada para la edad. No se preccupe tanto por
si los hermanos son nifios es posible que les preocupe que el cancer sea
contagioso, y pueden necesitar que se les tranquilice diciendoles que no van a
contagiarse. Explicarles que nadie hizo nada para causar el cancer.

Se les debe avisar cuando se acerque la fecha de una hospitalizacion o un dia
largo en la clinica, responder preguntas que ayuden a su comprension.

Deben saber dénde se quedaran (si no van a quedarse en casa) y quién se
quedara con ellos. Explicarles cualquier otro arreglo que se haya convenido para
cuidarlos, en vista del cambio de la rutina familiar.

Siempre que sea posible, brindarles la oportunidad de expresar a donde les
gustaria ir después de la escuela, y quién les gustaria que los cuidara cuando los

padres no puedan hacerlo. Hacer lo necesario para pasar tiempo a solas con los
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demas miembros, y asegurese de que él o ella pueda contar con ese tiempo”'®.

Los hermanos no importa la edad siempre tienen dudas acerca de lo que esta
sucediendo y de lo que sucedera en la familia luego de la enfermedad, se les debe
dar toda la informacién necesaria para que se sientan comodos, y tomarlos en

cuenta pidiendo opinién y ayuda en lo que sea necesario.

Hacer participar a los hermanos en el tratamiento, y hacer arreglos para
que vayan de visita al hospital si existe la posibilidad. Pueden sentirse utiles al
pasar tiempo con su hermano, jugando a juegos de mesa o mirando juntos la
television o una pelicula. Asegurarse de que los maestros, enfermeros y
consejeros de orientacién de las escuelas de cada uno de sus hijos sepan lo que

esta pasando. No asuma que se comunicaran entre ellos.

Los hermanos siguen teniendo sus propios problemas que no tienen nada que ver
con el cancer de su hermano, que son reales y que requieren su atencion. La
disciplina debe se impartida regularmente y en forma justa. Esto es tan importante
como siempre, aunque ahora pueda resultar mas dificil. Se les debe recordar a los

hermanos constantemente que se les ama y se esta orgulloso de ellos.

1.1.2.12 Repercusiones psicolégicas en personas con leucemia y miembros
de familia

“Cualquier enfermedad, especialmente aquellas que amenazan la vida,
supone una situacién nueva y dificil para la persona y su familia. Los cambios en
el funcionamiento y rutina familiar, la amenaza fisica y psicolégica que surgen a
raiz de un diagnéstico de leucemia pueden llegar a ser abrumadores, sin embargo

existen y las familias tienen que enfrentarse a ellos.

La persona enferma con leucemia vive los sintomas propios de la
enfermedad, debe tolerar el tratamiento invasivo, doloroso y largo al que debe ser

sometida conjuntamente con los efectos secundarios que produce. Se enfrenta a

s Astudillo, W; Arrieta, C; Mendinueta, C; et alt. La familia en la terminalidad. Scciedad vasca de Cuidados Paliativos.
Barcelona. {1999) Pag. 167
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las repercusiones psicoldgicas de la enfermedad: miedo, ansiedad, depresion,
soledad. El grado de impacto emocional y comprension de la enfermedad se vera
directamente influenciado por la etapa de desarrolio en la que se encuentra la
persona. Por ello, encontrara en los nifios menores miedo y temor a ser separados
de los padres, preocupacion por sentir dolor debido a la enfermedad y a los
procedimientos, temor al ambiente hospitalario. En nifios mayores surge la duda si
moriran, especiaimente durante la pre adolescencia y adolescencia pueden existir
algunos de los temores de etapas anteriores y se suma el inicio de la comprension
del concepto de muerte como un fendmeno universal, irreversible y permanente.
Soledad, aislamiento y ansiedad por la ruptura de su vida diaria, no poder
participar o asistir a actividades cotidianas con sus compafieros, el separarse de
su familia, estrés por lo que podria pasarle a su cuerpo (pérdida de cabello,
variacion en el peso) que afecta su autoestima y habilidades sociales,

preocupacion por el dolor, son parte del cuadro esperado.

Debido a que esta enfermedad se presenta comunmente en personas de
entre 35 y 55 afos, las repercusiones negativas también impactan a sus seres
queridos, pues la persona suele ser el jefe de familia y, por tanto, quien sostiene la
economia del hogar. Y es que, “una vez que se detecta la LMC es frecuente que
el enfermo abandone su trabajo o requiera faltar al trabajo para acudir al médico,

lo que merma su economia

Los efectos especificos dependen de la edad y el sexo del nifio, ‘del tipo de
tratamiento y de factores adicionales. El rango y la gravedad de los posibles
efectos a largo plazo y tardios varian. Algunos nifios no tendran efectos a largo
plazo o tardios significativos, o seran muy leves. Otros quiza tengan
complicaciones mas graves. Algunos efectos a largo plazo y tardios se vuelven
evidentes a medida que el nifio madura (pubertad), con el crecimiento y con el
proceso normal de envejecimiento. Es importante evaluar a todos los nifios. La
intervencion temprana y las practicas de estilo de vida saludable (no fumar,

alimentarse bien y hacer ejercicio, someterse a examenes y seguimientos

27



periédicos) pueden tener un efecto positivo sobre la aparicién y/o la gravedad de

los efectos.

Cuando el diagnéstico de leucemia de un miembro de la familia los demas
familiares sufren un fuerte shock, los sobrecoge conjuntamente con varias
emociones intensas. Los momentos en que experimentan todas estas emociones
difieren entre ellos y dependeran de temas emocionales de su pasado, de
estrategias para lidiar con situaciones estresantes y dinamica familiar, entre otros.
Algunas de estas emociones son la confusién y entumecimiento, negacion, culpa,
miedo e impotencia, ira y enojo, tristeza y duelo, aceptacion de la enfermedad y

esperanza.

La confusiéon y entumecimiento son respuestas comunes ante la noticia y
generalmente muchos padres no recuerdan lo que el médico les dice acerca de la
enfermedad de su hijo. Un estado de ensuefio y entumecimiento es una respuesta
comun del estado de shock. Esto es una defensa que previene una saturacion
emocional y permite que los padres analicen la informacion en trozos pequefios y

menos amenazantes.

Pocos dias después del diagnostico, los padres suelen utilizar la negacion
para protegerse de la situacion atemorizante y sirve como mecanismo de defensa
para subsistir los primeros dias luego del diagnéstico. Como respuesta, podrian
buscar una segunda opinién. Es importante resaltar la necesidad de aceptar la
situacién para poder iniciar con el tratamiento, hacer ajustes necesarios en la
familia y brindar el apoyo necesario al nifio.

Debido a que la causa de la leucemia es desconocida, a los padres les podria

resultar dificil liberarse de estos sentimientos. Muchas veces creen que no han

protegido a su hijo y se culpan a si mismos.
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El miedo e impotencia surgen cuando las reglas y rutinas que la familia
tiene establecidas son cambiadas por completo. Estas normas son las
responsables de proporcionar orden, seguridad y predictibilidad en la vida diaria
de los hijos. La familia entra en un desajuste en donde repentinamente hay un
grupo de personas extrafias en sus vidas, utilizando terminologia médica, una vida
llena de hospitales, procedimientos y medicamentos. Es necesaria la toma de
decisiones importantes en la vida del nifio, en cuanto al trabajo, informar a

familiares y amigos y reestructurar la familia nuclear para poder lidiar con la crisis.

Los hermanos de la persona enferma podrian sentir temor y tristeza ante la
posible muerte del hermano enfermo. Celos, sentimientos de abandono y enojo
por la atencidn que recibe de los padres, demas familiares y amigos. Es posible
que desarrollen sintomas de alguna enfermedad para lograr obtener atencion
adicional. La culpa, puede surgir por sentir celos o porque creen que causaron la
enfermedad por habérsela deseado en un momento de enojo. Muchos no hacen
preguntas para evitar posibles respuestas atemorizantes. Sin embargo, sin esa
informacion podrian desarrollar fantasias y mitos abrumadores. Incluirlos en el
cuidado del hermano enfermo es una medida en la que ellos sienten unicidad en la
familia y un mayor sentido de control sobre una vida donde sienten que no lo hay y
rutinas que le proporcionan predictibilidad en sus vidas.

Los padres pueden desarrollar ansiedad, temor y panico por el Qorvenir de
su hijo y su familia. Todas estas emociones comunmente desembocan en
problemas fisicos. Usualmente muchos de ellos dejan de comer, o comen comida
chatarra. Las enfermedades fisicas disminuyen y luego desaparecen al superar el
periodo de adaptacién y ajuste; sin embargo, los efectos emocionales contintian
durante todo el tratamiento.

Debido a que nadie es culpable de la leucemia, y los padres no pueden
culpar al cancer, buscan otros blancos: médicos, enfermeras, otros hijos, a la

pareja y en ocasiones, al mismo hijo enfermo. Se deben aprender otras formas de
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expresar el enojo y evitar que el tratamiento del nifio se vea comprometido.
Algunas estrategias utilizadas pueden ser la mejora de la comunicacién con los
medicos, hablar sobre los sentimientos con la enfermera o trabajadores sociales,
hablar con otros padres con hijos enfermos, hacer ejercicio, hacer ejercicios de
relajacién, tener un diario y escribir los sentimientos, llorar, escuchar musica, leer
historias de otras personas con cancer, hablar con amigos, iniciar o unirse a un
grupo de apoyo, mejorar la comunicacién con la familia, asistir a terapia individual
ylo familiar, vivir un dia a la vez. Es normal que aparezca enojo hacia Dios, para
esto se recomienda hablar sobre los sentimientos con un representante o

miembros de su iglesia.

El sentimiento de peérdida cuando un miembro de la familia es diagnosticado
con leucemia es comun. No se sienten preparados para enfrentarse a la posible
muerte ni con los problemas ante los que se enfrenta la familia. Existe duelo ante
la pérdida de la normalidad, que la vida no sera igual, ante los suefios y

expectativas que se tenian del hijo enfermo.

Sin embargo, a medida que la esperanza aparece, estos sentimientos
disminuyen. Es creer que el mafiana sera mejor. Da fortaleza para soportar la
enfermedad. La mayoria de los personas vencen la leucemia y viven vidas
normales y largas. Si hay una razén para tener esperanza. Muchos padres hablan
sobre una nueva percepcion de la vida, y valoran méas cada dia que esta’?n con sus

hijos.

El tempo que les roba y la carga financiera que representa esta
enfermedad pueden producir conflictos dentro de la familia. Los hermanos también
pueden verse afectados. Puede tener miedo de enfermarse ellos también. Pueden
sentirse culpables de que algo que dijeron o hicieron haya causado la enfermedad
de su hermana o hermano. Pueden sentirse culpables de estar sanos y que su
hermano o hermana no lo esté. Puede que reciban menos atenciéon de parte de

sus padres, quienes deben dedicar mas tiempo al nifio enfermo.
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Con el diagnostico de céncer, se produce un giro de ciento ochenta grados
en las funciones y rutinas de la familia. Este cambio no sélo afecta a la persona,

sino que repercute en el entorno, amigos, trabajo, familia.

Cada persona tiene una forma diferente de lidiar con la noticia de que un
ser querido tiene cancer. Muchas personas reaccionan con un choque,
incredulidad e inclusive con rabia cuando les dan la noticia por primera vez.
Debemos tener en cuenta que no hay una manera "correcta" de sentirse con
respecto al diagnostico. Una de las mejores formas para que las familias expresen
sus sentimientos es compartirlos los unos con los otros. En este sentido, muchas
personas no quieren molestar a su familia y amigos con preocupaciones o miedos
acerca de su enfermedad.

Ocultan la verdad con la esperanza de librarlos del dolor. “La persona tiene
miedo de hablar con sus parientes acerca de su enfermedad, y ellos no saben
cémo ocuparse de la situacion. La falta de comunicacién causa una mayor tension

en las relaciones personales y en la capacidad de afrontamiento de la enfermedad

Normalmente el impacto del diagnéstico, los efectos secundarios de los
tratamientos y los forzosos cambios en la vida cotidiana afectan, en algunos
momentos y en grado variable, a la afectividad y la sexualidad de la pareja. Para
tener una buena comunicacion es necesario estar en un estado receptivo, es
decir, estar dispuesto no solamente a ser escuchado, sino a escuchar. Ademas de
la palabra hablada y escrita nos comunicamos a fraves de los gestos, de la
postura fisica, del tono de voz, o de los momentos que elegimos para hablar’"’. La
enfermedad afecta tanto al paciente como a los miembros de la familia. Cada
miembro tiene diferentes reacciones e ideas, por ello siempre debe haber una
buena unién y comunicacién en la familia, ya que cada uno se aisla e intenta

resolver sus propios problemas y ello causa desintegracion familiar.

H Rodriguez, M. y Frias, L. Algunos factores psicoldgicos y su papel en la enfermedad: una revision. Psicologia y
Salud,1ra. Edicion, Editorial TEA Vol. 15 (2) 2005 p.p. 180.
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1.1.2.13 Estado de animo en personas con leucemia y miembros de familia

“El animo importa muchisimo en los personas, ya que cuando un persona
se siente bien de animo su recuperacion es mas pronta y también es importante
que un nifio no se deprima ya que cuando estan deprimidos el tratamiento tarda

mas y es aun mas dificil su recuperar su salud.

Al conocer el diagnéstico, los personas suelen preguntarse si van a morir y,
en funcién de su edad, logrardn comprender en mayor o menor medida la
enfermedad y verbalizar sus sentimientos y sus miedos.

Inmediatamente después del diagnostico los personas con cancer experimentaron
mas ansiedad, dependencia, llantos y problemas de suefio, y sus padres mas

ansiedad, tension e insomnio que la poblacion general.

Las personas mas pequefias manifiestan principalmente su preocupacién
por el dolor y el miedo a separarse de sus padres y de su entorno durante las

hospitalizaciones.

En los mas mayores surgen sentimientos de soledad si la enfermedad no les
permite participar en sus actividades diarias. El miedo a la muerte y el estrés
debido a los posibles cambios fisicos que pueden experimentar son mas comunes

en los adolescentes.

Junto a la ansiedad, la persona puede mostrar un estado de animo bajo, lo
que le hace sentirse con pocas fuerzas para afrontar la enfermedad. La depresion
se puede manifestar en la persona oncolégica con llantos frecuentes, tristeza,
irritabilidad, aislamiento, falta de interés por las actividades de juego, problemas
de suefio, etc., sintomas que pueden constituir un indicador para ayudar a los
padres y al personal sanitario a detectar en el nifio un estado depresivo.
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La comunicacion es considerada ya una herramienta terapéutica esencial
en oncologia. De ella, dependen la aceptacion de la enfermedad por parte del
persona, su autoestima, el seguimiento del tratamiento, el control de los sintomas
y en definitiva, su calidad de vida™*®. El buen estado de animo ayuda al enfermo a
que su recuperacion sea pronta, pero también afecta la de los demas miembros,
ya que los hermanos pueden sentir miedo, y los padres por el shock y la
preocupacion pueden presentar enojo, ira estrés, etc., lo cual afecta a todos los

miembros, por ello es necesario que mantengan su estado de animo positivo.
1.1.2.13.1 Un buen estado de animo mejora la respuesta terapéutica

“Para la persona con cancer, el apoyo de su familia es basico, y no solo
porque le ayuda a mejorar la calidad de vida que tendra durante el curso de su
enfermedad, sino porque un estado emocional adecuado puede mejorar la
respuesta terapéutica. Evitar situaciones de estrés asociado hacen mas llevaderas
las reacciones y sintomas propios de la patologia y mejoran la eficacia de los
tratamientos recibidos. “De la misma manera que aparecen efectos secundarios
en el organismo, también se sufren cambios en el estado de animo mientras se
recibe el tratamiento. Tener miedo, sentirse angustiado o deprimido es bastante

habitual, entre otras cosas por los cambios en las actividades diarias”."®

1.1.2.14 Repercusiones econdémicas en las familias con un miembro con
leucemia

El impacto economico de la atencion de la salud, al aunar todos los gastos
asociados con la atencién y la pérdida del ingreso, puede resultar muy elevado

respecto de los ingresos de los hogares, y constituir una barrera econémica que

" Acpizu, J. Factores psicoldgicos que intervienen en ef desarroflo del cdncer y en (a respuesta al tratamfento. Méxica: Plaza
y Valdéz (1999).pag. 168

P Astudillo W. MEndinueta C. Como ayudar a un enfermo en fase terminal Sociedad Vasca de Cuidado Paliativos.
Cuarta Ed. San Sebastian- Esparia, 2003. Pag 158.
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obstaculice la blusqueda, aceptacion y continuidad de la atencién, lo que resulta

determinante en términos de oportunidad y manejo de los personas.

Se estiman también los costos derivados de la pérdida del ingreso por ausencia
laboral de los padres. Los resultados se discuten a la luz de la magnitud de estos
gastos con relacion al ingreso del hogar y con el impacto potencial en la viabilidad
y continuidad del tratamiento de estos personas. La leucemia es un padecimiento
que representa, actualmente, la primera causa de muerte por cancer en edad
pediatrica, y cuya atencion requiere usualmente de varios internamientos y de un

control médico continuo.

1.1.2.15 Renormalizacion de la vida familiar

“El retorno a la denominada “vida normal’ luego de terminado el
tratamiento, cuando ya no son necesarias las visitas diarias o semanales al
hospital, puede ser otro tiempo de desafios para la familia y si bien las consultas
de seguimiento son importantes y continuaran de por vida, cuando el tratamiento
activo termina, por lo general se espera que la persona retome su vida donde la
dejo. Esto significa readaptarse a la rutina del hogar, a las actividades sociales y a
la escuela. Aunque la transicion tal vez se de sin problemas en general, es
probable que haya momentos estresantes a medida que la persona enfrenta a los

desafios de las varias tareas y responsabilidades®””.

Puede que observe cambios en la autoestima de la persona durante la
vuelta a la vida normal. Una persona que quizéd se haya mostrado competente y
seguro antes de la enfermedad, o incluso durante el tratamiento, posiblemente se
sienta inseguro y mas dependiente ahora. Es posible que se sienta avergonzado
por los cambios en su apariencia y por las reacciones de algunos amigos ©
comparferos de clase. Puede que la persona llegue a ser mas consciente de las
tensiones que ha experimentado debido a la enfermedad, y que comience a
procesar los cambios y pérdidas que ocurrieron. Durante este tiempo, es posible

% Salas M. Gabaldon, Evaluacién y control de sintomas en oncologia pedidtrica, 2da Edicion, Editorial Madrid, 2004, pég. 251
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que la persona también experimente cambios en la atencion que recibe de su
familia, de las personas que le cuidan y del personal de la escuela. Empieza a
retomar los roles de hijo, hermano, alumno y amigo. En forma gradual, ya no sera
considerado como la persona con cancer que necesita mas atencion™'. Es dificil
para la familia retomar su vida ya que muchas veces realizan toda su vida al
entorno de la enfermedad y esto causa problemas en volver a retomar sus
actividades diarias y sin miedos.

1.1.2.16 Calidad de vida

“El paciente oncolégico es un sobreviviente desde el momento del
diagndstico y por el resto de su vida, este sobrevivir diariamente no solo es una
situacion individual, sino que es también una vivencia familiar, la cual es

compartida diariamente con el paciente.

Todas estas ideas nos lleva a darnos cuenta que un aspecto importante
para estos pacientes es la comunicacion, esto significa dejar saber a alguien
claramente lo que le estd pasando y sintiendo; ya que esto le va a permitir afirmar
o declarar positivamente lo que quiere y necesita; hacer las declaraciones en
primera persona diciendo "yo pienso” o "yo me siento" en lugar de decir "debe".
Hacer coincidir su comunicacién no verbal, o sea, igualar sus palabras a sus
acciones y sus expresiones faciales; expresar sus sentimientos y permitir a otros

saber como se siente y lo que piensa.

Darle la oportunidad de tener la capacidad de escoger a los expertos en los
que confiara, saber cuando y como buscar una segunda opinion. Buscar lo ultimo
sobre el tratamiento de su tipo de cancer. Saber que las decisiones que ha hecho
sobre su cancer y su tratamiento estan basadas en el tipo correcto y cantidad

=k GILDENBERGER, C. 1878, Desamroflo y Calidad de Vida. En: Revista Argentina de Relaciones Internacionales, N 12.
CEINAR. Buenos Aires. Pag. 68
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correcta de informacién”®. La persona con la enfermedad supera muchos retos, lo
que lo hace un sobreviviente, siendo esto compartido con la familia, la
comunicacion entre los miembros debe ser clara, cada uno decir las cosas que
siente y piensa, para mejorar la relacion y que el tiempo que compartan sea bien
aprovechado y de calidad, tomando en cuenta la opinién de cada uno.

Se debe preparar al paciente y sus familiares a identificar como prefiere tomar
decisiones sobre el cancer y el tratamiento del cancer, como es, averiguando los
beneficios de conseguir una segunda opinion para ayudarse en la toma de
decisiones, averiguar cuanto tiempo tiene para tomar una decision; comparar los
pro y los contra al tomar una decision sobre el tratamiento del cancer, entender

que el paciente es un individuo, no una estadistica de cancer.

La solucion de problemas que significa ser capaz de seguir los pasos
necesarios para resolver una situacion dificil en su vida o en sus actividades
cotidianas, para asi poder identificar y definir un problema, reunir la informacion
adecuada, disefiar un plan de accién y llevarlo a cabo, evaluar el plan y hacer los

cambios necesarios.

La negociacion como otra alternativa, significa hablar con las personas
involucradas en el cuidado de su salud para obtener lo que necesita para vivir la
mejor calidad de vida posible. Aprender a negociar va ha permitir al paciente
escuchar y comunicarse eficientemente, identificar los valores, los principios y las
normas por los que se rigen los centros de salud, establecer los limites personales
y los limites de conducta que se van a cruzar, aprender a colocar a un lado las
emociones mientras se esta negociando, visualizando mas de una solucién para
cualquier problema.

2 Velarde-Jurado E. Avila-Figueroa C. Evaluacion de la calidad de vida en el adolescente con enfermedad cronica.ra.
Edicion, Espafia, Editorial Masson, . 2001; Pag. 405.
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1.1.2.17 Duelo

“El duelo psicologico es el estado y proceso que sigue a la pérdida de un
ser querido. Esta pérdida es definitiva y por ello se asocia generalmente a la
muerte, pero se puede dar duelo sin muerte (como tras la ruptura de una relacion,
en la que se tiene una pérdida). Aunque convencionalmente se ha enfocado la
respuesta emocional de la pérdida, el duelo también tiene una dimension fisica,
cognitiva, filosofica y de la conducta que es vital en el comportamiento humano y
gue ha sido muy estudiado a lo largo de la historia. En la actualidad se encuentra
en discusion el tema de si los animales también tienen sentimientos de duelo
como los humanos, y en algunas especies se ha comprobado comportamientos

psicologicos especiales ante la muerte de sus congéneres.

El duelo es la pérdida de una persona, animal, objeto o evento significativo.
Se trata de una reaccién principalmente emocional y comportamental en forma de
sufrimiento y afliccion, cuando el vinculo afectivo se rompe.
Duelo es el nombre del proceso psicolégico, pero hay que tener en cuenta que
este proceso no se limita a tener componentes emocionales, sino que también los
tiene fisioldgicos y sociales. La intensidad y duracion de este proceso y de sus
correlatos seran proporcionales a la dimension y significado de la pérdida. Freud
define al duelo como “la reaccion frente a la pérdida de una persona amada o de

una abstraccién equivalente”.

En el duelo el sujeto ha experimentado una pérdida real del objeto amado y en el
proceso, que se prolonga un tiempo necesario para la elaboracion de esta pérdida,
este pierde el interés por el mundo exterior sustrayendo la libido de todo objeto
gue no remita al objeto perdido"za. En ocasiones la persona con la enfermedad no
logra sobrevivir, lo cual afecta a todas las personas que lo rodean causandoles un

duelo, el cual puede aislarlos del mundo exterior causando aislamiento, soledad,

2 5¢mez Sancho, M. La pérdida de un ser querido. Ef duelo y el luto. Segunda Edicion, Madrid: Editorial Aran, 2da.
Edicién, 2004. Pag. 169
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depresion y puede llevar a la familia a una desintegracion por la falta de apoyo y

comunicacion entre los miembros.

1.1.2.17.1 Elaboracion del duelo

“Por elaboracién del duelo se entiende el transcurso del proceso desde que
la pérdida se produce hasta que se supera. Esta elaboracién puede comenzar
antes de la pérdida en el caso de que ésta se pueda prever con cierta antelacion.
Relacionado con la elaboracién previa o duelo anticipatorio estaria el preduelo, si
bien son conceptos diferentes.
Determinantes en la elaboracion del duelo
Algunos determinantes que influyen en la elaboracién del duelo en caso de muerte

son los siguientes:

. Tipo de relacién afectiva con el fallecido.

. Duracién de la enfermedad mortal y la agonia, en caso de existir.
. Grado de parentesco.

. Caracter de la muerte.

. Aspecto del cadaver.

. Grado de dependencia.

. Sexo del superviviente.

. Soporte social, redes sociales.

. Fe religiosa o planteamiento filoséfico vital.

J Presencia o no de otras experiencias de duelo.

A esto habria que afadir el factor cultural y social, que puede hacer que la
elaboracién del duelo difiera mucho, si bien no deja de ser fundamental el tipo de
vinculo y el apego que el deudo tenia con el ser fallecido. Otro factor a considerar
es la presencia de terceros a los que la pérdida les afecte, con lo que se puede
dar un duelo solidario”*. El duelo es el proceso desde la perdida del ser querido
hasta la superacion, cada persona maneja el proceso de diferente manera,

tomando en cuenta la relacién que llevaba con la persona que fallecié, muchas

** Bayés, R. Psicologia del sufrimiento y de la muerte. 3ra Edicion . Barcelona, Editorial Martinez Roca. 2001, Pag. 59
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veces se da un pre duelo, el cual se da cuando se enteran del diagnostico y se
hacen de la idea que la persona morira.

1.1.2.17.2 La muerte y los familiares

“Actualmente la muerte sigue siendo un tema tabu, en nuestra sociedad tenemos
miedo de hablar de ella. Cuando de alguna forma se hace patente su presencia,
nuestra respuesta o actitud ante ella acostumbra a ser de rechazo, temor, disimulo

y aislamiento.

Menospreciamos la importancia que para el enfermo tiene el sujetar su
mano, el tocar su hombro, el colocar bien su almohada, el secar su frente o
simplemente estar acompafiandolo. Es imprescindible la presencia fisica del

psicélogo junto al nifio y su familia hasta el momento del fallecimiento

La etapa final de la enfermedad terminal viene marcada por un deterioro
muy importante del estado general, siendo una caracteristica fundamental el gran
impacto emocional que provoca sobre la familia y el equipo terapéutico. A
menudo, es la primera vez que la familia del nifo se enfrenta a la muerte. En estos
momentos es especiaimente importante redefinir los objetivos terapéuticos,
tendiendo a emplear menos medios técnicos y prestando mas apoyo psicologico y
humano al nifio y su familia’®. La muerte es una tema que se le dificulta hablar a
las personas, mas cuando se sabe que puede suceder a algin miembro de la
familia y cuando sucede causa un gran impacto emocional en todos los miembros,
por ello debe estar siempre presente el psicélogo para apoyar y orientar a la

familia en todo el proceso.

%* Navarro Serer, M. La muerte y el duelo como experiencia vital: acompafiando el proceso de morir. Informacién
Psicoldgica 2da Edicion,Argentina, Editorial Paidds Ibéricas 2006 pag. 178
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Il TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1Técnicas

La poblacién total con la gque se hizo el trabajo de campo fue de 14 familias
afectadas por la enfermedad. Existen 30 casos por millén de habitantes al afio en
Guatemala lo cual equivale a 400 casos nuevos por ano.

Se utilizd una muestra por conveniencia que se denomina muestra de
voluntarios. Se trabajd con 14 familias que tienen algun familiar con algun tipo de
leucemia, que tenian su domicilic en la zona 5, 21 y villa nueva. Cada familia tiene
un promedio de 4 miembros por familia a quienes se les brindd informacion acerca
de la enfermedad, y se obtuvo informacion mediante, pruebas proyectivas,

cuestionario y observacion acerca de los cambiaos que sufrid la familia.

En el presente trabajo no se planteo hipdtesis, motivo por el cual se
procedid a operacionalizar cada uno de los objetivos especificos planteados de la
manera siguiente:

Primer objetivo especifico: establecer las repercusiones psicologicas en los
miembros de las familias de pacientes con leucemia, se evalud por medio de la
observacion y el test de la figura humana, estableciendo como las repercusiones
mas frecuentes la ansiedad y depresion ya que las familias afectadas
manifestaron esos sentimientos y se observaron cambios en la conducta desde el

momento en que conocieron el diagndstico

Segundo objetivo especifico: identificar los cambios que la enfermedad causa en
la relacion de ambos padres, se evalud por medio de la observacion y test de la
familia, se observd como la dinamica familiar se ve afectada drésticamente ya que
se generan sentimientos de culpa e impotencia al no poder hacer nada al
respecto, y hay menos tiempo de pareja, ya que hay que dedicarse a lo que

necesita el enfermo y los demas miembros

Tercer objetivo especifico: identificar de que forma se ve alterado el rol que cada

miembro juega en la dinamica familiar, se evalud por medio del test de la familia y
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el test de la figura humana, en los hermanos menores la enfermedad genera celos
ya que se sienten fuera de la familia, a los padres se les dificulta reconocer las
necesidades de cada miembro, y muchas veces los hermanos adquieren papeles
de padres y cuidadores con la persona enferma, y muchas veces causa
distanciamiento entre los miembros ya que no saben como manejar la situacion y

prefieren evadirla.

Cuarto objetivo especifico: describir las consecuencias de la relacion entre los
miembros de familia debido a los cambios que surgen por la enfermedad, se
evalué por medio del test de la figura humana, y el test de la familia, se
establecieron diversos problemas interpersonales tales como aislamiento,

problemas de comunicacion, y posible agresividad por el estrés que presentan.

2.1.2 Técnicas e instrumentos de Recoleccion de Datos

2.1.3 Observacion

Se estuvo observando en periodos de media hora a 45 minutos en donde la familia
convivia en eventos especiales y celebraciones de las diferentes instituciones
donde recibian el servicio médico. Se utilizo una guia de observaciéon mediante la
cual se pudieron observar las conductas y reacciones de cada familiar, asi como
también la dinamica familiar de cada familia y la interaccién de cada miembro de la
familia.

Se observo el entorno familiar, los roles que cada uno juega, la relacion entre cada
miembro y cédmo se ve afectado cada miembro por la enfermedad.

Con esta se pudo identificar de qué forma se ve alterado el rol que cada miembro
juega en la dinamica familiar.

La observacion se llevo a cabo por medio de una guia de observacion para
conocer como es la relacion intrafamiliar, poder establecer los cambios
conductuales que sufren a causa del entorno traumatico que viven a diario. (Ver

anexo 1)
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2.1.4 Entrevista

Se entrevisto a ambos padres en el caso que los hubiera y en los que no a la
persona a cargo de la persona afectada. No se mostro ninguna de las personas
entrevistadas con rechazo ni se rehuso a contestar las preguntas, por lo cual no se
tuvo ningun inconveniente en la recoleccion de los datos. (Ver anexo 2)

Esto nos brindo el indicador sobre el tipo de informacion que se les debia brindar a
las familias afectadas y los tipos de estrategias que se utilizarian para cada

situacion detectada.

Nos indico cdmo ve el resto de la familia la dinamica familiar y como se identifica

ante el problema de la enfermedad.

Nos indico como durante el proceso de la enfermedad las relaciones entre cada
miembro (pareja, relacion padre/madre- hijos, entre hermanos) se ve afectada y si
en el momento de cada intervencion estaban preparados para las necesidades

qgue cada uno podria presentar.

La entrevista se llevo a cabo por medio de un cuestionario compuesta por
una cantidad determinada de preguntas, las cuales fueron formuladas de forma
coherente y organizada. La entrevista se realizo con ambos padres en un espacio
separado de los demas grupos. (Véase anexo 2).

El cuestionario aplicado dio a conocer las reacciones, sentimientos y

pensamientos de los familiares.

2.2.3 Test de la Figura Humana ‘

Evalua el desarrollo normal del nifio y de su esquema corporal, incluyendo
el desarrollo de sus habilidades intelectuales. En adultos no se valora el desarrollo
de habilidades intelectuales, porque aunque estas sigan desarrollandose, se
mantienen bastante estables después de los 18 afios, ademas a esta edad ya se
tiene el esquema corporal. En los aduitos si se evalla como este asume su rol
psicosocial y psicosexual, como se estd manifestado en su entorno, como asume

su propio rol y el del otro género. Esto nos reflejo aspectos globales de la
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personalidad y de como asume su rol. Lo importante es valorar cémo lo ha
dibujado.

Se les entregé una hoja en blanco donde se le pidié dibujar una figura
humana, se tomo en cuenta en qué parte del cuerpo empieza a dibujar. Con esto
se conocidé como se proyecta el individuo en su entorno. Se observé el trazo, la

precision de las lineas, y detalles sobresalientes del dibujo.

Se trabajo en base al objetivo de establecer las repercusiones psicolégicas en los
miembros de las familias de pacientes con leucemia. Por este medio se ve
proyectado como se siente el familiar en su entorno social, y como se siente este
en el mismo. Cada vez que un sujeto grafica una persona en esta proyeccién de
su propio Yo que realiza confluyen en sus experiencias personales y sus
representaciones psiquicas, imagenes de estereotipo sociales y culturales que

tienen un mayor o0 menor peso para el sujeto.

2.2.4 Test de la Familia:

Valora el papel de los miembros de la familia. Se aplica mas en nifios que
en adultos, en estos ultimos hace referencia a la relaciéon del sujeto con la familia
gue ha construido o con el ideal de familia que tiene, si no tiene una propia aun.

Se les entregé una hoja en blanco donde se les pide que dibujen una

familia, y asi se llegd a conocer cémo percibe cada individuo su dinamica familiar.

Se trabajo en base a los objetivos, identificar los cambios que la enfermedad
causa en la relacién de ambos padres, establecer como se ve afectado cada rol de
cada familiar y qué consecuencias psicolégicas y cambios sufren el resto de la
familia. Con este test se proyecta las dificultades de adaptacion al medio familiar,
los conflictos edipicos y de rivalidad fraterna, y contribuye a establecer como la

dinamica familiar puede ser afectada.
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2.2.5 Taller de Afrontamiento

Se implementé un taller a padres y miembros de familia, con el fin de
ayudar a sobrellevar el shock que causa tanto el diagnostico, como el tratamiento,
y como debe ser el trato hacia toda la familia, para que puedan sobrellevar cada
situacién que se les presente. El taller fue estructurado por las investigadoras en
base a la teoria cognitivo conductual. Las actividades que se llevaron a cabo
fueron charlas sobre el tema, una proyeccién de imagenes acerca de leucemia
con las que se identificaron, trabajos en equipo, técnicas de relajacion y

actividades para mejorar la comunicacion en la familia. (Anexo 3)
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ll. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS
3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblacién

El estudio fue realizado en la ciudad de Guatemala en el area urbana de la ciudad
capital zona 5, 21 y Villa Nueva.

La muestra estuvo conformada por 14 familias que tienen algun familiar con
diagnéstico de leucemia, en edades comprendidas de 7 a 60 anos, de ambos

SEeX0s.

La muestra se caracteriza por pertenecer a un estrato socioeconémico de clase

media-baja.

Se entrevistaron a los integrantes de 14 familias de diversas edades, sexo vy
estado civil. Las mayoria de las familias estaba conformada por 4 miembros,
teniendo estas mas miembros del sexo femenino, el estado civil que presenta la

mayoria de la poblacion es de unidn libre.

En el momento que se llevo a cabo [a entrevista se pudo observar que los
familiares manifestaron que la conducta mas frecuente es la irritabilidad, asi como
tambien dejaron de mostrar interés por las cosas que antes hacian y mostraron

aislamiento.

La mayoria de la muestra evaluada describe su suefio afectado ya que sufren de

insomnio y duermen intranquilos, es decir un suefio intermitente, poco reparador.

Los cambios que se manifestaron en los infantes después del diagnéstico fue que
4 sufren de enuresis yv 1 de encopresis. Los demas miembros de familia
manifestaron sentirse con dolores corporales, mareos y malestar fisico, debido a la

preocupacion que les causa la enfermedad del miembro de su familia.

De las 14 familias del estudio, 10 se enteraron de la enfermedad por medio del
hospital al momento del diagnéstico, mientras las otras 4 familias lo hicieron por

una persona particular e investigaron ellos mismos.
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Cuando las familias se enteraron del diagnédstico, los sentimientos mas frecuentes
fueron los de sentirse frustrados y confundidos por la falta de conocimiento acerca
del proceso de la enfermedad, viendo esta como una enfermedad sin salida. De
las 14 familias afectadas, 10 tenian conocimientos basicos acerca de la
enfermedad mas no de como se llevaba acabo el proceso de tratamiento y las
etapas que esta tiene, 7 de las familias afectadas no sabian cémo debian ser los
cuidados de la persona que padecia la enfermedad ni codmo debian enfrentarla.
Once de las familias afectadas tienen el conocimiento acerca de qué miembro de
familia se ve afectado por la misma, se puede observar que sigue siendo tema de

tabu para un menor porcentaje, y no saben cémo enfrentar estas situaciones.

Ante el diagnéstico de la enfermedad, la dinamica familiar se vio afectada
presentando una mejora en su unién familiar, 6 de de las 14 mejoraron sus
relaciones familiares, en el resto se vio un cambio negativo, se aislaron y
mostraron desinterés, afectando esto su dinamica volviéndose familias
desintegradas.

El 100% de las familias piensan que se debe buscar ayuda profesional, como lo
son los grupos de apoyo, ayuda psicolégica, etc., y que se debe mejorar la union y

comunicacion en la familia para poder enfrentar mejor la situacién.

En cuanto a los resultados obtenidos en el test de la figura humana, sobresale que
el 95% dibuj6 una imagen de frente, lo que puede indicar un deseo de
enfrentamiento a las exigencias del medio ambiente, ya que se les dificulta asumir
los cambios que la enfermedad causa no solo en el que la padece sino también en

la familia y sus miembros, tienen rasgos de franqueza y son socialmente estables.

El menor porcentaje (5%) presenta problemas con el entorno, como dificultad de
comunicacion, ansiedad, estrés, y manifiestan necesidad de apoyo para reducir la
ansiedad que les causa el medio ambiente, en este caso el proceso de la

enfermedad.

El 77 % de la muestra evaluada realizaron un dibujo de tamafio normal (12 a 20

cm) lo cual indican que poseen un equilibrio emocional adecuado a pesar del
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problema de salud que su familia enfrenta. Un menor porcentaje, hicieron una
figura de pequeia y presentan un posible ocultamiento de sus sentimientos,
preocupaciones y problemas personales, y que desean pasar desapercibidos por

el medio en donde desenvuelven y se muestran sumisos.

Un 47% presento figuras simétricas las cuales indican perfeccionismo y
exhibicionismo, ya que quieren sobresalir y llamar la atencién, ya que la atencién
se centra en el miembro de la familia que padece la enfermedad y buscaron
alguna ganancia secundaria.

Las figuras humanas de las familias examinadas ubicaron su dibujo al lado
izquierdo manifestando inhibiciéon, inseguridad, evasién e introversion. Con
tendencia en la parte superior que representa retraimiento en el entorno,
necesidad de apoyo y emotividad, debido al problema que la familia enfrenta no
quieren que las demas personas se den cuenta de lo que estan padeciendo.

Una minora de la poblacidn realizo su figura humana en el centro de la hoja, lo
cual representa un equilibrio emocional y una buena adaptacion social, se observo
que algunos de los miembros podian hablar del tema de manera tranquila y

aceptaban la situacion que estan enfrentando.

El 38% de los integrantes de las familias dibujaron la cabeza como ultimo rasgec de
la figura humana, indicando que padecen trastornos en las relaciones
interpersonales, no participan en actividades sociales, no hablan y, en gjeneral, no
expresan sus necesidades o sentimientos. Una parte de los integrantes de la
familia dibujé la cabeza alargada manifestando posible agresividad por el estrés

que viven.

Se mostro que quieren agradar o tener una simpatia forzada, manifiestan ser

agresivos verbalmente y tendencia a irritarse facilmente.

El 38% de la muestra presento introversién y problemas de egocentrismo. Ademas

perciben el mundo vagamente, con pequefias discriminaciones de los detalles e
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inmadurez emocional. Se muestran introvertidos al presentarseles situaciones
desconocidas como lo es un tratamiento de una enfermedad crénica donde se

viven cambios dramaticos en la vida cotidiana.

El 25% muestran tendencias narcisistas, deseo de virilidad y de vitalidad.
Problemas en el medio ambiente y obstinacion, rigidez en el comportamiento,
formalidad y moralismo, como también problemas para interactuar. Muestra
problemas en el ambiente social ya que la falta de conocimiento y aceptacion del
problema hace que algunos miembros de estas familias se muestran rigidos ante

este tipo de situaciones.

El 43% de la muestra por medio del cuello indica gue manejan bien su estado de
animo. El estado de animo se ve reflejado ante la calidad de vida que lleva la

persona afectada.

Manifiestan ser personas ambiciosas y agresivas, con necesidad de proteccion, y
ser retraidos y sin afecto. Falta de confianza en si mismos y en realizar un trabajo,
falta de contacto con la gente, rigidez en su entorno social, inseguridad,
dependencia, sentimientos de inferioridad en su medio ambiente, deficiencia y

debilidad de su realidad fisica.

En lo que representa a la personalidad de las familias afectadas el 29% presento
rasgos de inadaptacion social, lo se manifiesta en preocupaciones, excesiva
intelectualizacion, frialdad afectiva, son inoportunos e inconsecuentes, dificultad en
relaciones interpersonales, inmadurez emocional: egocentrismo, soledad.
Afectando esto su vida cotidiana al no poder establecer buenas relaciones
interpersonales y se les dificulta manejar sus emociones, cuando se enfrentan al
momento de la hospitalizacion se ve afectado ya que la inmadurez emocional les
dificulta para la aceptacion del proceso que deben vivir, y mas aun si alguno de los
cuidadores debe retirarse del hogar para atender al familiar enfermo, manifestando
egocentrismo ya que no pueden reconocer las necesidades del resto de la familia.
Algunos se muestran aislados mostrando frialdad afectiva, mostrando dificultad

para expresar Jo gue sienten.
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El 24% manifiesta rasgos agresivos o parcialmente agresion reprimida,
culpabilidad debido a la impotencia e inseguridad que les representa enfrentarse
a este tipo de situaciones. Cuando se ven expuestos a la posibilidad de enfrentar
un duelo se muestran impotentes al no poder hacer nada ante esa situacion,
poniendo esto en riesgo su seguridad, abriendo caminos hacia sentimiento de
inseguridad ante un problema desconocido y en muchas ocasiones lo enfrentan de

forma agresiva hacia las demas personas.

El 19% mostro depresion lo cual indica preocupaciones, no logran relacionarse
afectivamente con el préjimo, estan retraidos, depresion, sentimientos de
inseguridad y de inferioridad. Algunos de los miembros de estas familias pueden
presentar depresién ya que se sienten menos que la persona afectada por la
enfermedad, reflejandose esto en sus sentimientos de inseguridad e inferioridad,

dificultando esto sus relaciones interpersonales, siendo el 12% nifios.

Con respecto a los resultados obtenidos con el test de la familia, el 24% realizo
personajes desvalorizados. Manifestado esto que cada rol de la familia se ve
afectado ante la percepcion de cada familiar. La dinamica familiar sufre cambios
dramaticos repentinos, estando esta en constante cambio los cuales los demas
familiares lo perciben como algo negativo, manifestando esto en sus reacciones
ante la enfermedad. Siendo estas las mas frecuentes en la muestra estudiada
fuertes pulsiones, audacia, violencia o liberacion instintiva, introversién y tendencia
a replegarse en si mismo. Perdida de la espontaneidad, vivir dominado por las

reglas, conservacion de la vida.

Muestran expansion imaginativa. Propio de personas sofiadoras e idealistas.
Presentan una dificultad en proyectarse al futuro, por las situaciones vividas
siendo estas de incertidumbre e inseguridad al no tener claro y suficiente
conocimiento del proceso que conlleva la enfermedad, se les dificulta llevar una
vida cotidiana normal ya que en cualquier momento podria existir una emergencia.

Afectando esto su calidad de vida manifestando esto en reacciones de esirés,
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depresidén y se muestran violentos hacia las demas personas, por el sentimiento

de culpa e impotencia al no poder hacer nada al respecto en cada situacioén dada.

Para poder ayudar a estas familias se brindo un taller de afrontamiento, por lo que
se trabajo con 14 familias que hacian un total de 35 miembros, en diferentes
ubicaciones del pais siendo estas las zona 5,21 y Villa Nueva. Se hablo de la
leucemia y como poder afrontar el diagnéstico y las consecuencias. La muestra
evaluada mostro interés y mucha cooperacion. Ubicaron los roles de cada

miembro de familia.

En la mayoria de las familias de observé al inicio problemas para trabajar en
equipo debido a la falta de comunicacion, manifestandose en el momento de
poder identificar las necesidades de cada miembro de la familia. Esto originé
sentimientos de culpa y egocentrismo, percibiendo las necesidades del resto de
familiares como situaciones negativas. Se trabajo en base al objetivo de brindar
atencién psicolégica y disenar estrategias de afrontamiento para las familias
afectadas por la enfermedad para reducir las repercusiones psicologicas. Siendo

la principal técnicas para mejorar la comunicacién.

Se mostraron cambios de conducta entre los miembros y mayor empatia luego de
conocer los sentimientos de cada uno. Exponiendo sus sentimientos y en que

situacién y momento se manifestaba cada reaccion del familiar.

Se trabajo en equipo realizando ejercicios de respiracion y de la relajacion, asi en
cada situacion vivida pudieran manejar mejor sus sentimientos y poder reaccionar
de forma adecuada ante el problema dado.

Se establecio que los métodos de afrontamiento mas eficaces son la planificacion

y resolucion de problemas, autocontrol, busqueda de apoyo social, trabajo en
equipo, buena relacion de los miembros de familia.

50



Siendo la busqueda de apoyo social y autocontrol los mas aceptados por la
poblacién ya que en estos se veian mas identificados y se sintieron mas seguros

al poder realizarlos.
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IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES

Se disefaron estrategias de afrontamiento en base a la terapia cognitivo-
conductual, con las cuales se trabajo el apoyo emocional, para mejorar la
comunicacion en la familia y técnicas de relajacion para poder mejorar el estado
de animo y asi tener una mejor calidad de vida entre los miembros y la persona

que padece la enfermedad.

Se brindo apoyo psicoldgico a las familias afectadas, utilizando la terapia cognitivo
conductual con la cual se logro identificar las repercusiones psicolégicas que mas
afectan a las familias, las cuales son depresion, ansiedad, inadaptacion social,

dependencia y agresividad.

Se realizo la observacion de la dinamica familiar en donde se hizo el anélisis de
cémo la relacion de pareja se ve afectada, teniendo como resultado mas alto el de
parejas separadas, ya que generalmente la madre es la que debe tomar el papel
de cuidador principal ante la enfermedad, generando aislamiento y sentimientos
de abandono en su esposo.

La relacidn entre los padres y el resto de los hijos se ve afectada, el abandono de
uno de los padres realiza un cambio drastico en la dinamica familiar,
incrementando esto sentimientos de culpa, celos, dependencia, ansiedad,
agresividad, manifestandose eso en la relacion padre e hijo y la relacién entre
hermanos.
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4.2 RECOMENDACIONES

Las familias deben trabajar en su comunicacion y unién para poder sobrellevar los
cambios que la enfermedad causa, asi como mantener siempre un buen estado de

animo y trabajar en equipo.

Cuando algtin miembro de la familia padece una enfermedad tan grave como la
leucemia, debe recibir apoyo psicologico tanto el paciente como la familia, para

gue puedan evitar o manejar las repercusiones que esta causa.

No se debe descuidar la relacién de pareja, aunque uno de los dos tome el papel
de cuidador, se debe trabajar para mantener la relacion y saber las necesidades

del otro.

Se debe mantener claro cual es el rol que cada miembro tiene en la familia
(madre, padre, hermano/a) y no permitir que se tomen roles que no les

corresponden, para evitar conflictos entre los miembros o sentimientos negativos.
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Anexos



ANEXO 1



GUIA DE OBSERVACION
(Anexo 1)

Miembro de la familia

Conducta

Irritable

Inquieto

Pasivo

Aislamiento

Desinterés por cosas que antes tenian
importancia

Arreglo personal

Duchado

Peinado

Vestuario adecuado

Suefio

Intranquilo

Insomnio

Pesadillas

Terrores nocturnos

Bruxismo
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Control de esfinteres

Enuresis

Encopresis

Salud

Dolores corporales

Probiemas motores

Diarrea

Vémitos

marébs

59



ANEXO 2



Cuestionario

(Anexo 2)

Miembro de [a familia

1. ¢Coémo se enterd de la enfermedad?

Hospital Investigd personalmente Persona independiente

2. ¢Como se sinti6 cuando le comunicaron acerca de la enfermedad?

Confundido desconsolado frustrado solitario

3. Antes de vivir de cerca la enfermedad ; Tenia algtin conocimiento acerca de
ella?

Si no un poco

4. ;Recibié informacién acerca de como tratar y cuidar a la persona que
padece la enfermedad?

Si no un poco

5. ¢Recibié atencion de otros especialistas aparte del médico?

Si no un poco
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¢ Tiene toda la familia conocimiento de la enfermedad?

Si No

¢, Como es la relacion de los miembros de la familia desde el conocimiento
de la enfermedad?

Unidos desintegrados desinteresados aislados

¢, Qué recomendacion le daria a otras familias con un miembro que padece
la misma enfermedad?
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ANEXO 3



Taller de Afrontamiento

Objetivo General

e Brindar atencidon psicologica y disefar estrategias de afrontamiento para
las familias afectadas por la enfermedad para reducir las repercusiones

psicoldgicas.

Objetivos Especificos

« Establecer las repercusiones psicoldgicas en los miembros de las familias

de pacientes con leucemia.

e ldentificar los cambios que la enfermedad causa en la relacion de ambos

padres.

e Identificar de que forma se ve alterado el rol que cada miembro juega en la

dinamica familiar.

e Describir las consecuencias de la relacion entre los miembros de familia

debido a ios cambios gue surgen por la enfermedad.

El taller tiene su base tedrica en la teoria cognitivo-conductual, la cual se aboca a
modificar comportamientos y pensamientos, antes que brindarle al paciente la
oportunidad de simplemente descargar sus sentimientos. Esta orientada hacia el
presente, se investiga el funcionamiento actual y no hay mayores exploraciones
del pasado, aunque por supuesto se hace una historia clinica y se pone énfasis en
los patrones disfuncicnales actuales de los pensamientos y conductas; aunque
ultimamente algunos terapeutas cognitivos, El énfasis de la TCC esta puesto mas
en el “Qué tengo que hacer para cambiar’ que en el “Por que”. Muchas veces, el

explorar expresamente y conocer cudles son los motivos de lo que nos ocurre no
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alcanza a brindar una solucion y no es suficiente para producir un cambio. Se
utiliza terapias a corto plazo.

CONTENIDOS
El cuidador:

e “Informacién: el cuidador necesita aumentar sus conocimientos sobre Ia
enfermedad, sus cuidados, complicaciones, etc.

e Formacion: desarrollo de habilidades de comunicacién, afrontamiento de=
estres, cuidados al paciente.

e Apoyo emocional: el cuidador desea recibir afecto, comprension y apoyo de
otras personas de su circulo social. ElI apoyo puede llegar de grupos de
apoyo constituidos por personas que han vivido situaciones similares y por
tanto hablar el mismo lenguaje que los "cuidadores”.

e Periodos de descanso- hay que buscar férmulas que permitan al cuidador
momentos de descanso (mafanas, vacaciones, fines de semana). Se
puede recurrir a centros de dia, ONGS, voluntariado, asociaciones de
familiares, cuidadores profesionales, etc.

e Otfras: econdémicas, ayuda en el cuidado fisico, ayuda en funciones
domesticas, etc.”. El cuidador es la segunda persona mas afectada por la
enfermedad, ya que la vive mas de cerca que los demas miembros, por lo
tanto tiene que conocer mas de enfermedad, también necesita apoyo de los
demas miembros, y descansar, para no verse afectada psicolégicamente y
fisicamente.

Los hermanos:

Dar informacidn que sea adecuada para la edad. No se preocupe tanto por
si los hermanos son ninos es posible que les preocupe que el cancer sea
contagioso, y pueden necesitar que se les tranquilice diciéndoles que no van a

contagiarse. Explicarles que nadie hizo nada para causar el cancer.
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Se les debe avisar cuando se acerque la fecha de una hospitalizacién o un dia
largo en la clinica, responder preguntas que ayuden a su comprension.

Deben saber doénde se quedaran (si no van a quedarse en casa) y quién se
quedara con ellos. Explicarles cualquier ofro arreglo que se haya convenido para
cuidarlos, en vista del cambio de la rutina familiar.

Siempre que sea posible, brindarles la oportunidad de expresar a doénde les
gustaria ir después de la escuela, y quién les gustaria que los cuidara cuando los
padres no puedan hacerlo. Hacer lo necesario para pasar tiempo a solas con los
demas miembros, y asegurese de que él o ella pueda contar con ese tiempo. Los
hermanos no importa la edad siempre tienen dudas acerca de lo que esta
sucediendo y de lo que sucedera en la familia luego de la enfermedad, se les debe
dar toda la informacion necesaria para que se sientan comodos, y tomarlos en

cuenta pidiendo opinién y ayuda en lo que sea necesario.

Los hermanos de la persona enferma podrian sentir temor y tristeza ante la
posible muerte del hermano enfermo. Celos, sentimientos de abandono y enojo
por la atencién que recibe de los padres, demas familiares y amigos. Es posible
que desarrollen sintomas de alguna enfermedad para lograr obtener atencion
adicional. La culpa, puede surgir por sentir celos o porque creen que causaron la
enfermedad por habérsela deseado en un momento de enojo. Muchos no hacen
preguntas para evitar posibles respuestas atemorizantes. Sin embargo, sin esa
informacion podrian desarrollar fantasias y mitos abrumadores. Incluirlos en el
cuidado del hermano enfermo es una medida en la que ellos sienten unicidad en la
familia y un mayor sentido de control sobre una vida donde sienten que no lo hay y
rutinas que le proporcionan predictibilidad en sus vidas.

Calidad de vida:

El paciente oncolégico es un sobreviviente desde el momento del diagnoéstico y

por el resto de su vida, este sobrevivir diariamente no solo es una situacion
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individual, sino que es también una vivencia familiar, la cual es compartida

diariamente con el paciente.

Todas estas ideas nos lleva a darnos cuenta que un aspecto importante para
estos pacientes es la comunicacion, esto significa dejar saber a alguien
claramente lo que le esta pasando y sintiendo; ya que esto le va ha permitir
afirmar o declarar positivamente lo que quiere y necesita; hacer las declaraciones
en primera persona diciendo "yo pienso” o "yo me siento" en lugar de decir "debe".
Hacer coincidir su comunicacién no verbal, o sea, igualar sus palabras a sus
acciones y sus expresiones faciales; expresar sus sentimientos y permitir a otros

saber como se siente y lo que piensa.

ACTIVIDADES:

e Se realizara una charla sobre el tema
e Se realizara una proyeccion de escenas de las peliculas 50/50 y la decision
de Anne, las cuales hablan del cancer en un joven y en una nifia y como lo
sobrellevan los pacientes y los familiares.
e Técnicas de relajacion:
PARTE PRIMERA
v Respira lo mas profundamente que puedas tres veces Después lleva
tu atencion a tu pies. Témate tu tiempo para sentirlos y después
imagina y siente como pesan y se relajan; pesan y se relajan.
v' Sigue subiendo llevando tu atencion a través de la tibia, peroné y
rodillas.
v' Témate tu tiempo para sentirlos y después imagina y siente como
pesan y se relajan; pesan y se relajan.
v" Sigue subiendo llevando tu atenciéon a través de los muslos,
pantorrillas, genitales, gluteos y cintura.
v Témate tu tiempo para sentirlos y después imagina y siente como
pesan y se relajan; pesan y se relajan.
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v' Sigue subiendo llevando tu atencién ahora a través del abdomen,
pecho, espalda, hombros, brazos y manos.

v' Témate tu tiempo para sentirlos y después imagina y siente como
pesan y se relajan; pesan y se relajan.

v Sigue subiendo llevando tu atencién a través de tu cuello, misculos
de la cara, cuero cabelludo, y finalmente mente.

v Toémate tu tiempo para sentirlos y después imagina y siente como
pesan y se relajan; pesan y se relajan.

v" Vuelve a respirar profundamente tres veces y siente como eres un

todo que pesa y se relaja; pesa y se relaja.

PARTE SEGUNDA

v A continuacion imagina una luz muy dorada y brillante que comienza
a introducirse en tu mente.

v' Esa luz es totalmente revitalizante, de manera que siente como te
despeja la mente y calma todas las ansiedades.

v Visualiza como esa luz va bajando por tu cabeza, a través de tu
cuello, hombros, espalda, brazos y manos, pecho, abdomen, cintura,
gluteos y genitales, pantorrillas y muslos, rodillas, tibia y peroné,
tobillos y finalmente pies.

v Témate todo el tiempo que necesites para que esa luz inunde todas
esas partes de tu cuerpo vy las revitalice, despeje y equilibre.

¥v" Cuando hayas llegado a los pies imagina y siente como la luz hace
que estés todo dorado, sale a chorros por las plantas de los mismos,
y comienza a moverlos poco a poco. Ve moviendo todo el cuerpo
lentamente hasta ir desperezandote del ejercicio y finalmente abre
los ojos.

v" Después levantate y estirate, especialmente la espalda.

EJERCICIO DE RELAJACION
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S T I

Ponte ropa muy comoda y descalzate.

Deshazte de todas la joyas y si llevas el pelo recogido suéltalo. Después y
muy suave haz unos cuantos movimientos giratorios lentos con los pies,
con las manos y con |la cabeza.

Ten especial cuidado con la cabeza y si tienes problemas cervicales no lo
hagas. Y a la vez que los haces ve respirando profundamente.

Después timbate en la cama, el sofa, una tumbona, ... y apaga la luz.

Si quieres puedes tener una luz blanca encendida y musica relajante
puesta.

Ten todo el cuerpo estirado boca arriba y lo mas comodo posible.

Respira despacio, pero a gusto.

Entonces empieza a imaginar un cielo azul maravilloso, sin una nube.
Durante un ratito recuerda el olor y sensacion del aire cuando el cielo esta
despejado. Recuerda lo a gusto que te sientes ante un dia asi.

Después a ese cielo dibujale en la mente un inmenso y profundo océano
azul.

Observa detenidamente que esta en calma y que puedes oir las suaves
olas.

Siente la profundidad y serenidad de ese mar durante otro ratito.

Después a ese cielo maravilloso y a ese sereno y profundo mar afiadele un
bello sol amaneciendo.

Inindate de la sensacion de frescura y renovacion que nos transmite el
amanecer todos y cada uno de los dias de nuestra vida.

Por ultimo introducete a ti en la imagen encima de una verde hierba. Siente
el frescor y relajacion que te transmite y disfruta de ella otro ratito.

Para finalizar hazte con una visualizacion del conjunto y durante varios
minutos disfruta de la serenidad que te aporta hasta que te sientas

completamente relajado.
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