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INTRODUCCION

Cuando los padres escuchan la palabra “cancec” asociada a su hijo, empiezan a
experimentar una amplia gama de emociones devastadoras. En este momento se inicia
un camino largo que concluye eon la recuperacion de su hijo Pero en algunas
ocasiones no sucede asi. Se encuentran con un diagnostico dolorose en el cual el
oncdlogo les comunica gue no hay salvacion, que SOl le podrian proporcionar un
cuidado paliativo que concluird con ja imnuerte de su hipo. Y es en ese momento, cuando
el resto del tempo aque les quede con &L, podra convertir en una experiencia ternbi
dolorosa y oscura o una experiencia de crecmicnto, de union y do amor, por medio de
una intervencion psicoterapéutica con el ninc y con su farmia. Esta |2 proporcionara
tanto al nino como a su familia, un madio de apeyo con el cual logrardn encontrar una
paz emocional, @s decir gue sus eno nes ya s los aiteren y adquinran herramientas
25 pen 35 Y SUS CMOGiones.

Esta tesina tuvo como objetivo princpail, poder crear una propuesta de atencion
psicoterapéutica cspecializada en Ninos cc Gncer avanzado gue permuta adecuar su
estado de salud en 1o que se llarnaria una meior calidad de vida, Esta propuesta podea
ser ulilizada como una guia © base para que el psicologo especialirado ke permita
desarroliar una mejor labor

Los objetivos especificos de esta {esina, sc centran on rewvisar todo o referente al
cancer desde una aproximacion biopsicosocial, presentar todo o referente al enfermo
terminal, como se vive en esta ctapa del mifo y finalmente aborda la propuesta
psicoterapéutica de intervencidn para nifdos con cancer en fase terminal v sus farnilias.

Propuestas de este tipo son indispensables que sean jlevadas a cabo puara garantizar
gque no sodlo la evaiuacion del enfermo y su familia que se realice sea atinada vy
confiable, ademas de controiar hasta conde sea posibie los errores que se puedan
comeler. Este tipo de propuesta como es de esperar no puade ser definitiva, requiere
ser probada y repetida por otros psicélogos (Lo cual se pretende realizar proximamente
en los estudios de maestria), ya que sélo el trabajo clinico con el paciente, podra
mostrar si la propuesta es valida.

La funcidon social y clinica que se cumple en esta tesina permite detectar a tiempo los
trastornos que como en este caso el cancer produce. esto es, estados de ansiedad, ira,
depresion (Ciertos tipos de cancer, como el de pancreas, produce una depresion
endogena) y caos tanto para el paciente como para la familia. A su verz, el recomendar
un tratamiento psicoterapéutico, permitira el buen manejo de estas emociones, asi
como el manejo del duelo familiar. Se puede considerar la propuesta final como un
aporte para la psicologia clinica.



CAPITULO UNO

EL CANCER

1.1 Aspectos biologicos del ciancer

El cancer es una enferrmedad que se caracteriza por un crecimiento incontrolable de
células anormales gque se diseminan desde el tugar anatomico de origen (Holieb v Fink,
1982). Si ésta diseminacion no es controlada, invade organos vitales y produce 1a
muerte

El crecimiento irregular y excesivo de células cancercsas, produce un conglomerado
denominado tumar o necoplasia (Taladrid, 1893), Los tumeres benignos se caractenzan
por estar consttuides por célutas que son similares al tejido que los dio origen. Tales
tumores estan bien delimitados, se encuentran recubiertos por una capsula protectora
que los rodea y evita su diseminacion. Su crecimiento es lento y no mvade estructuras
vecinas, ni iejanas. A menudo es necesaric €l remover los tumores benignos, pero rara
vez constituyen un peligro para la vida del pacienie En contraste los tumores
constituidos por celulas cancerosas, sen descritos como matignos.  Las células de los
tumores Mmalignos a menudoe presantan diferencias respecto a las celutas del wjido que
les dio origen y tienden a reproducirse refativamente rapido. Aun mas importante, los
tumores malignos presentan una metastasis. Esta es una diseminacion via sanguinea
o linfatica (Linfa, liquido fuera de tos vasos sanguineos, Gue bana constantemenie
células y tejidos) que implanta nuevos canceres a traves del cucrpd. va que [as cétulas
cancerosas no sc¢ achieren entre ellas tan fuerte como las celuias norme (Williams,
1990 Laszio, 1987).

Los tumores son mecides en términos de su ttempo de duplicidad, esto es ol tiempo
qgue tarda el tumcr en doblar su tamano suficiente para poder ser detectado (Willlams,
1990; Eisen, 1990: Nelson, 1889 y Fox. 1978), eslablecen gue la mayoria de canceres
son de cuatro tipos

- Carcinomas, son neoplasias malignas de las células da o piel y ceélulas de
recubrimiento de varios o6rganos del cuerpo, tales como los traclos digestivo,
respiraterio y reproductivo. Aproximadamente ¢l 85% de los cianceres hunanos son
carcinomas.

- Linfomas o canceres del sistema linfatico (Sistema de drenaje del cuerpo; se cree
que esta involucrado en el funcionamiento inmunoldgico, Tayler, 18G5)

. Sarcomas, son neoplasias malignas del tejido inuscular, conectivo y osco.

- Leucemias o canceres de los organos que forman la sangre, tales come la médula
osea, inducen a una extrema proliferacion de leucocites (Células incoloras que se



encuentran en la sangre, linfa y tejido conjuntivo de los animales. Su funcidn es
neutralizar y destruir cualquier foco infeccioso del cuerpo).

Existen varios factores que dificultan el estudio dei cancer, por lo tanto sus causas
dificilmente son comprendidas (Fox. 1978). Algunos tipos de canceres son exclusivos
de un tipo de especie. puede desarrollarse en diferentes maneras y esto complica la
situacion

Segun Weinstein (1988), la clave para e! entendimiento del cancer parece residir en et
papel que desempena e A.DN. (Acido desocxirribonucleico) en el crecimentio y
reproduccion celular. Todos los tipos ge canceres son 2! resultade de una disfunaidn en
e! A DN, la parte de la programacién celular que controla el crecimiento de la ceiula y
su reproduccion regular y lenta ce nuevas celulas, causa un crecimiento celuiar, rapido,
excesivo. y su proliferacion. No como las otras células, tas cancerosas no proveen
aigun beneficio al cuerpo. solo absorben y agotan sus recursos (Taylor, 1895)

Weisburger y Horn (1992) establecen que al exponer las ceélulas a un carcinogeno
(Cualguier substancia o matenal capaz de convertir ceélulas normales a cé&iulas
cancerosas). se presenta una mutacidn somatica y una vez que el factor genélico dei
sistema celular ha sido alterado, después de vanos ciclos de duplicacion celular, el
dano generalmente es irreversible. Quimicos ambientales, incluyendo aguelios
asociados a! estlo de viga, pueden hacer reaccionar a! matenai genético,
especiaimente al A D.N.

1.2 Factores psicosociales def cancer.

Cabe sefialar que la distribucidn de enfermedades malignas en la pobiacion agrega
compilejidad al perfil del cancer. Muchos tipos de canceres son caracteristicos de
algunas familias. Hasta cierto punto, esto sucede dado que existen bases genéticas
para algunos tipos de canceres. AUn asi, esto no necesariamente implica que hay una
predisposicion genética heredada. Algunos factores son tipicos de una familia,
incluyendo su personalidad, habitos alimenticios y otros factores de estilo de vida que
pueden causar o promover ei desarrollo del cancer (Weisburger y Homm. 1892). Por
esto, es importante abordar factores psicosociales para lograr una aproximacion integral
y completa a ia enfermedad denominada cancer.



1.2.1 La personalidad y el cancer.

Uno de los primeros factores psicosociales gque se ha sospechado que intervienen en el
desarrolio del cancer desde hace siglos, es el de la personalidad (Alexander, 1950;
Dunbar, 1943).

Por décadas se ha presentado un estereoclipo de una personalidad propensa al cancer
o tambien llamada personatidad de tipo C Autores como Taylor (1995). Renneker
(1988), Watson. Greer y Thomas {1988). Temoshock {1987). Bahnson (1921), ia

UIESC, TeDme omadicNes que

descnben como un individud que ¢s condescendie
puedan mterferir con wun tuncionarniento adecuado de tipo social y emocional =
ooproklemas ot PreEsar wnson,
con doepresion y desesperanza
ambiar las situacionas advorsas

inhubigto, conformista v dopresive [ o
enojo ¢ ansiedad y tende a respond al es
aprendida (Creencia de que la persona 5 incapas ¢
ambientales)

Tambien invesugadores cemo Levy, Herberman, Malosh, Schiien y L van {(1985),;

Levy (1983}, Dercgatis, Abglofl y NMelasara 7S) Regenunea, Van Kammen, Fox,
Docherty, Rosenblatt, Soyvd y Bunney (1479 Pettingale, Greor y Tee (1977), han
tratado de relaoconar factores de porsonatidad y of desarrollo gel cancer. Eg decrr, si el
cancer progresa rapido o iento. particular, €l prograso rapido ¢e o enfermedad
terminanda en una muoerte lemprana, ha sido encontrada en personas amables, no
agresivas y condescendientes; mientras que en un progresc mas lento de ia
enfermedad y/o mejor funcionamiento inmuneidgico, es asociade a wna postura mas
combatiente y agresiva hacio 1a eniermedad y ¢! personal meédico Aun  asi,
investigaciones como las de Maes, Spielberger, Defares y Sarason (1988) Persky,
Kempthorne-fRRawson y Shekalle {(1987) Jotfres. Reed y Nomura (1985); Helsing
Comstook y Sxklo (1981); Dattore, Shontz y Coyne (1880); Keehn (1980). Thomas y
Weiner (1974) sugieren conexiones interesantes e intrigantes. pero hasta eéste
momenta san Inconciusas

1.2.2 Estres y cancer.

Otro factor psicosocial que se asocia con el desarrollo del cancer, es el estres. Baum
(1990), define al esirés como una experiencido emocicnal negativa acompanada de
cambios bioquimicos, fisiologicos, cognoscitivos y conductuales, que son dirigidos ya
sea hacra alterar el evento estresante o adaptarse a sus efectos. Estos evenlos
eslresantes son denominados estresores. Tales eventos pueden inciuir factores
ambientales, un cambio laborai. un examen, una relacion, entre olros. ComMmo uno
percibe un estresor potencial, determina el que la persona si 0 no experimente estrés.
Por lo tanto, el estrés es el resultado de) proceso de valoracion de los eventos (Ya sea
como un dafo, una amenaza © un reto). de respuestas potenciales y también del
responder o esos eventos. Estos incontrolables o impredecibles son mas estresantes
que evenltos controlables o predecitles.



Segun Seligman (1975), ias personas que presentan el perfil de desesperanza
aprendida (Creencia de que la persona es incapaz de cambiar las situaciones adversas
armbientales) son mas susceptibles al cancer. Esto es, una persona que presenta una
larga historia de poca actividad, devocion a causas con poco o nada de sentimiento de
éxito o placer. bajo sentido de responsabilidad para el logro y alta susceptibilidad al
frascaso. Un sentimiento de desesperanza es expresado a través de sentimientos de
estar condenado o acabado. Se experimenia acompanado de una pérdida en la cual el
sujeto asume responsabilidad, como la muere de un conyuge La desesperanza
aprendida es un factor gue se debe seguir invesugando, ya gue s un campo féril

Los mecanismos por 1Ss cuaies se wincula el es et cdncern, senaian hacia el
sisterna Inmunoldgico (Sistema corporal, et cual su funcién principal es ta de distinguir
entre 10 que es propio 2 3jcno y después atacar y deshacerse de los cuerpos de los
organismos invasores). Investigaciones como fas de Baovbjers (1981); O'Leary (1990) y
Levy (1983), plantean que et estrés profongadso o severe puede influir on el desarrollo

gica para protegerse de las celulas

del cancer, al! supnrmir la capacdad inmunoi
cancerosas

Otra funcion det sistemna inmunoldgico es ia reparacicn del A DN Ei danoc en et A DN
es fundamental para ¢!l inicto del cancer. En la mayoria e los casos, of dano an el
A.D.N. se detecta y se repara antes de que se desarrolle &l cancer. Estudios como el
de Glaser, Thorn. Tarr, Kiecolt-glaser y D'Amnbrosio (1985), sugieren que factores
psicosociales como ef estrés pueden influir &n la reparacion dei A.DN.

Otro aspecto del sistema inmunoldgico, es el qua desemponan [as céiulas asesinas. Su
funcion primordial es el vigilar y destruir células tumorosas y céiulas infectadas por un
virus. El estrés aparentemente afecta en una forma adversa o habilidad de tas celulas
asesinas de destruir tumaores (Levy, Lee, Bagley y Lippman, 1938; Levy, Herberman,
Lippman y d’Angelo, 12987, Glaser et al., 1885; Locke, Kraus, Leserman, Hurst, Heisel y

Williams, 1984).

1.23 Estilo de vida y cancer.

Uno de los factores psicosociales mas importantes, es el estilo de vida. Esto es, el tipo
de vida y conductas relacionadas al estilo de vida, pueden causar o promover el
desarrollo del cancer (Weisburger y Horn, 1992). Los faclores de estilo de vida mas
comunes son. £l uso del tabaco., ya sea maslicado o fumado:. el tipo de habitos
alimenticios; el tipo de trabajo y fa exposician a la luz ultravioleta
Ei uso det tabaco, generalmente se asocia al cancer de pulmon. Pero no es el unico,
existen otros tipos de cancer, como el de la boca, vejiga, pancreas y significativamente
mas se asocia a las leucemias y linfomas (Doll y Peto, 1981). También los fumadores
pasivas {No fumadores, que viven con fumadores), pueden desarrollar cancer
(Garfinke, Auerbach y Joubert, 1985; Sandier, Everson, Wilcox y Bowder, 1885).

[



El tabaco es uno de los factores de estilo de vida que se puede eliminar, simplemente
no usandolo.

Aungue el fumar es uno de los factores mas estudiados, el segundo factor es el de ta
comida qQue se incluye en los habitos de alimentacidn de las personas (Doll y Peto,
1981).

Fue bhasta los ochentas, que !a Sociedad Americona de Cancer. estlableciod
recomendaciones en los habitos alimenticios para evilar e cancer (Renneker, 1988).
tas comidas altas en grasa promueven el cancer de seno, colon, prostata, testiculos,
utero y ovarios (Byers, 1988, Renneker, 1988; Cohen, 19087)

La forma en que se prepara la comida también puade influir en et deaarrolio det cancer
Esto es, evitar freir o cocinar cor. carbdn (Doll y Peto, 1881}, Lo que se recomienda es
cocinar evitando el contacto directo de ta comida con eib fucgo, cocinar ai vapor o
envalviendo ta comida en papel atuminio (Renneker, 1988).

Existen alimentos gque pueden proteger a la persona del cancer. En paticular dietas
altas en fibras, algunos vegetales y vilaminas como las coles de bruselas, col, bréoculi,
vitamina A y C enire otros (Byers, 1983, Rennecker, 128a8; Cohen, 1%87).

En cuanto al tipo de trabajo, se debe evilar labores que expongan o la persona a
carcinogenas como el asbesto, benceno, cloro, entre ottos (Dolt y Feto, 1H81).

Finalmente se debe evitar la exposicion prolongada a rayos ultravicleta, en forma de luz
solar; ya que el 90% de los canceres de piel (Mmelonomas), son provocados por estos
(Renneker, 1988; Keesling y Friedman, 1987). Se recomicnda ol exponerse al sol, el
uso de bloqueadores solares y sombreros para reducic el comtaclo con la luz solar

Waessburger y Horn (1992), recomiendan:

. No usar tabaco en ninquna forma, ya sea fumado, masticado o inhalado.

. Ajustar la toma total de grasa aproximadamente a un 20% de calorias y usar lipidos
que posean menor riesgo para adquirir una enfermedad cardiaca o un cancer. Esto
es, Que sean aceites monosaturados

. Consumir varias veces a |a semana pescado.

. Ewvitar comicas ahumadas o con sal

.  Aumentar la toma de cereales de trigo o comidas que los contengan.

. Incrementar la toma de calcio, con productos lacteos, bajos en grasa.

. Comer mas vegetales y frutas.

. Evitar 1a obesidad y ajustar los reguerimientos energeticos necesarios.

6



- Realizar ejercicio en forma regular, bajo supervisiéon médica.

Como los factores de estio de vida pueden ser modificados, se debe enfatzar
promover estilos de vida mas saludables y de esta forma decrementar ia probabilidad

de adquirir et cancer

Aunque existen ecvidecncias prometedoras para descubrir el pape! potencial de los
factores psicosociales en el cancer. continuamenie aparece en la literatura una
advertencia de que todavia no son concluyentes los result o=, Es importante retomar
actuatmente estas hpdtesis y contthuar investigando

1.2.4 Adaptacidn al cancer como uni cnfermedad cronica.

i Adrn aisi cuando ocurre.
ratarlo o mas rapido que se

La mejor manera ce pPrevenir ef can
se pueden amorligunr sUs CONSET
pueda.

¢) de ta dermora de ia

Uno de ics problem. Gre se pre
persona para acudir al servicia m Entre un 33%, v un 55% de los pacientes,
demoran tres © mas meses onles busc atencicn medica (Field, McCabe vy

Schneiderman, 1988; Antonovsky v Hartman, 19741

su desarrolio. rara ves produce dolor. For esto,

En las ctapas tempranas del cancer
signos de alarma asociados directamente at

es impornante tomar en cucnta @51
cancer (Taladnd, 1 30

1. Pérdida de peso no justificada.

2. Lunar o verruga gue crece, camba de color o textura.
3. Presencia de un tumor & bolita

4. Ulcera que no cicatriza

5. Disfonia (Ronquera) permanente.

6. Sangrado anormai

7. Cambios de habitos de defecacion.

También es importante promover la deteccion temprana a traveés de examenes como el
Papanicolau, la autoexploracién mamaria y de testiculos, asi como la exploracion
medica de ia prostata.



Al ser diagnosticado el paciente, tiene que confrontar no soélo 10s aspectos fisicos,
también los psicoldgices y los sociales.

Las dificultades fisicas generalmente estan entre el dolor y la incomodidad que e!
cancer produce, especialmente en el cancer avanzado y en la fase terminal.
las dificultades surgen de los efectos del tratamiento
consisten en tres:

Tambiéen
Los tralamientos generaimente
La cirugia para remover los tejidos, la radiacidn para obstruir el
crecimiento y divisién de las ceélulas cancerosas y la quimioterapia que destruye a las
ceélulas cancerosas y les evita reproducirse a través de sustancias quirncas.

En la cirugia el remover organcs o amputar algun rmuembro, puede producir efectos
secundarios como problemas cosmeancos, de avloconcepto v funcionales, antre otios

El proceso de destruccion celular en o radioterapia,
celular durante la mitosis (Froceso de d nte el cua! @ niucleo conserva
el mismo numero de cromosomas). Daentro de los eferios secundanes es fecuente gque
se presenten: Nauseas, vomilos, letargo, alteraciones cutaneas, cetuleas, mareos, falta
de apetito, resequedad en la boca v si s2 radin la enbera del enfermo, pérdda de
cabello (Taiadrid, 1993)

se praduce a mwvel dol ndcleo

2 el

cd

En la qumioterapia el pacente o

menudo expermeenta navseas y vomito. tambhén
puede presentar nausaeas y vomito antes da que se le aphque el trotamicnto. 3ovierg.

Jacobsen, Manne y Redd (1582). N que se puede presentar supresion
inmunolodgica (El grado en el que e nuomero de células inmunoldgicas o su
funcionamiento se roprime) concdicicnadn ot apareamients do estimulos como el
hospital, personal meédico, entre otras y e ¢feclo inmunosupresivo de la quimioterapia.

lant

Algunas de las propuestas mas recientes para 1a prevencion y la curacon del cancer
son (Heinz, 1997) Los inmunoestimulant2s achivos y

cspacificos (Vacunas)., 1a
radicinmunoterapia v las redes idiotipncias

1.2.5 Los inmunoestimulantes activos y especificos.

Los inmunoestimulantes actives y especificos.  Actualmente se trabaja en mas de
veinte vacunas contra el cancer (Manmaric, pulmonar, de Utero, melanoma, entre otros),
en fase de ensayo. Lo vacuna, no tiene efecto de prevencion. E! efecto es sodlo
terapéutico. Lo que debe destruir 1as céluias turmorales no es la vacuna sino el sistema
mnmunologico. Lo que hace ta vacuna es estimular el sistema inmunotogico. La vacuna

es un inmunoestimulante activo y especifico Estas son para prevenir la recaida dei
enfermo (Heinz, 1997).



1.2.6 La radioinmunoterapia.

Actuaimente se tienen anticucrpos monoclonales marcados por is6topos radioactivos, la
idea de hacer imdagenes. de marcar el tumor. Esto hastla ahora ha sido un
procedimiento de diagnostico, que puede convertirse en un procedimiento de
tratamiento. Se agreas al anticuerpo un isétlopo radicactivo que transmite al tejido mas
dosis de radiocactividad. Como el anticuerpo se localiza dentro de la masa tumoral, se
puede hacer llegar ahi una dosis de radioactividad que sea turnoricida, que elimine el
tumor. La radioinmunoterapia como se puede observar, es una radiolerapia, pero
flevada por un anticuerpo Tl anticuerpo licva ol isétopo a donde esta ¢l tumor. Esto

todavia esta a mevel Jde e [ a5, a nivel de animales de taboratorio (Heinz,
1997)

1.2.7 Redes idiotipicas

Esto quiere decir, que ¢l cuerpo no a0 produce un anticuerpo frente a un agente
extrano, sea un mucrobio o un tumaor, sSINo suele generar varios sucesivamente, de tal
manera que S crea una red de regulacion de anucuerpos que se  recongccen
mutuamente y a ios agertes extronos Esa red se llama red idiotipica.  El nivel de
conectividad de esta red es uno de 1os factores que regu'a la efectividad del sistema
inmunoldgico. Entonces, una de las deas de investigacion actualmente, es que si se
logra hacer esa conectividad mas ¢ xcha 0o mas amplia, quizas, de esta manera, se
podria lograr gue las redes reconociaran mejor a 10s tumores malignos comao agentes
extranos. Este es uno de los problemas grandes a resoiver por la inmunoterapia del
cancer. Porque las células cancerasas se parecen mucho a las normales y el sistema
inmune no las distingue bien. Actualmente se busca entender la regulacicn det sistema
y su manipulacion (Heinz, 1997).

1.2.8 Aspectos psicologicos de) cancer

Generalmente despues del diagnéstico, los pacientes 2 menudo presentan un estade
de crisis caracterizado por un desequilibrio fisico, social, y psicologico (Moos, 1877).
Los pacientes se percatan que sus maneras habituales de afrontamicnto a problemas
No sirven, esto es temporal; por io tanta pueden experimentar sentimientos intensos de
desorganizacion, ansiedad y miedo entre otras emocionas (Taylor y Aapinwall, 1990).

Eventuaimente la fase de crisis pasn y €l paciente empieza a desarroilar un sentido de
coOmo su enfermedad altera su vida y como integraria a ella El diagnostico
generalmente provoca un tremendo shock al paciente. El mecanismo de defensa al
que recurre el paciente, es la negacion Esto es bloquear a nivel subconciente la



compieta realizacion de la realidad y las implicaciones de la enfermedad (Taylor, 1995).
La negacidn puede ser Util al ayudar a los pacientes a controlar sus reacciones
emocionales hacia la enfermedad, pero puede interferir con su habilidad para
monitorear su condicidn, buscar ayuda medica o seguir su tratamiento

Después del diagnostico, la ansiedad es una respuesta comun. Los pacientes son
abrumados por la percepcion de potenciales cambios en sus vidas ¢ incluso por una
probable muerte También puede ser que la ansiedad se incremente conforme avanza
la enfermedad (Popkin. Callies, Lentz, Colon y Sutherland, 1888; Hughe 1987)

stresante,  sine
o ejermnplo, los
VoS eslre

La ansiedad no sdlo es un problema porque ntrinsecamente
también porque puede interferir con el buen funcionamiento del
pacientes con ansiedad antes do una terapia, pucde o au s
emocional aun antes de que incie 13 terapia (Bovijarg, Jacobeen,

Diferentes tipos de eventos pued incrementar la ansiedad.  Talcs como esperar
resultados de una prueba, recibir un diagnostico, la espera ante procedinuentos
quirdrgicos invasivos o experimerntar efcctos secundancs aversivos (Bovierg et al,
1992, Andersen, Karlsson, Anderson y Tewlik, 1884) También se incrementa ante la
expectativa do cambios radicales ¢n el tipoc ce vida, ante la depondencia de
profesionales de 'a salud, ante 1a fulta de mformacién 0 una probable recaidas

Rientras que Ia ansicdad atribuible a la enfermadad, con el tempa doacrementa; la
i atnbuible a las complicaciones de 1o enfermedad y su repercusion en el futuro
en areas psicoscciales, puede incremeoentar con el tiempo *or 51C, €5 necesano
valorar y tratar {a ansimdad a travas de todo el desarrcllo de o erdermedad

Aunque ta depresidon puede ocurrr después de o negacion o la answedad severa,
también puede ocurne en forma intermitente o traveés del proceso de adaptacion a ta
enfermedad (Taylor y Aspinwall, 1980). La depresidn puede ser una reacean retardada
a la enfermedad (En algunos tipos de cancer come el de pancreas, se produce una
depresion enddégena)., porgque a menudo toma mas tiempo para qque el paciente
entienda las implicaciones totales de su condicion. Ya que ¢l paciente esta en su casa,
es cuando empieza a tomar conciencia de lo que implica su enfermedad. vy se puede
iniciar 1o depresion.

Tomar en cuenta 1a depresion es importaate no sdlo por el estrés gque produce, pero
también porque puede que presente un impacto en la rehabilitacion a largo plazo y 1a
recuperacion (Primeau. 1588). A menudo no se le proporciona e! tratamiento al
paciente, ya gque muchas personas pueden creer que se supone que el paciente se
debe sentir deprimido después del diagnostico y durante el desarrollo de su
enfermedad. Es importante monitorear estas emociones y tratarlas curante el proceso
de adaptacion y recuperacion, a través de una intervencién psicologica adecuada.




1.2.9 Estrategias de afrontamiento ante el cancer.

Una estrategia de afrontamiento es la que nos permite lidiar y afrontar un problema
especifico. Segun |a percepcidon de {a persona, el problema se puede percibir como
una amenaza O CoOmo un reto.

Dunkel-Schetter, Feinstein, Taylor y Falke (1990), identificaron cinco tipos de
estrategias:

1. Apeoyo social / Solucidn directa de problernas. ej. “Yo hablé con alguien para saber
mas de mi situacion”

2. Distanciamiento. ). "No dejé que me afectara”

3. Enfocarse onlo positive e "Sall do 1a experinncta mejor quae como entré”

cape / Evitacicn coancascitiva €. "Yo desearnia que la situacion de

sapareciera”.

5. Escape / Evitacion conductual e intentos para evilar ia situacidon a traves de comer,
beber o corrmur.

Las estrateg:as de afrentanuento aclivas ¢ intentos multiples de afrontamiento, sueien
ser mas exitoses gue aquellos que predominantemente utihzan sélo una estrategia o
que fomentan ia pasividad vy {3 evitacion (Taytor, 1895}

Los pacientes también desarroilan un concepto de su enfermedad. Bl adquinr un
sentido realista de su enfermaodad. las restrnicciones impuestas y el régimen que se
necesila; seran grandes pasos que les pernutiran afrontar su condicion, su enfermedad
Este proceso de afrontamicato se iogra a través de establecer creencias reales de la
naturateza, causas v control de i enfermedad. Estas pueden Hevar a la persona hacia
una conducta sana, adhorencia al tratamiento y finalmente mejor calidad de vida

1.2.10 Aspectos sociales en ci cancer.

El desarrollo de la enfermedad cronica (Enfermedades gue son muy prolongadas vy
generalmente irreversibles) pueden crear problemas de interaccién social para el
enfermo. Después del diagnostico, el enfermo probablemente presente problemas
para reestablecer relaciones sociales normales. Puede ser que se quejen de lastima o
rechazo de los demas, pero se comportan en una forma que inadvertidamente
promueven esas conductas. Puede ser gue se aisien o incursionen en actividades
sociales antes de que estén listos. Los enfermos no son iotalmente responsables de
cualquier dificultad o groseria. gue pueda surgir al interactuar con otros.  Los parientes,
amigos, familiares o personal meédico, pueden tener problemas propios para adaptarse
a ta condicion alterada del paciente. Algunas personas tienen un esterotlipo peyorativo
sobre algunas enfermedades. En especial si las personas piensan gque el enfermo



adquirid su padecirmiento por su propia negligencia o si la persona es vista como que no
trata de afrontar su enfermedad. Las personas que interactuan con el enfermo pueden
transmitir sighos de calidad y afecto, y al mismo licimpo, oxprasar o irav de su
lenguaje no verbal (Gestos, contactos y/o postura corporal, entre otros) rechaza o
repulsion (Wortman y Dunkel-Schetter, 1979).  El enfermo presenta dificuitades para
interpretar y reaccionar ante estas conductas

Wortman y Dunkel-Schetter (1975), sugieren que el everntlo estresante de una
enfermedad cronica como el cancer, provoca miedo y aversion en la familia y amigo
pero simultancamente, conciencia de la necesidad de proveer apoyo socal
tensiones pueden provacar una vanedad de respuestas Tales como el oevitar el
contacto fisico con el paciente, evitar cualquier comunicacion atiertas sobre la
enfermedad o demostrar olegria forzada. Ante estas condiciones, gf apoyo social puede
decrementar Las reiaciones distantes con amiges y conocidos, parcces ser mas
afectadas advarsamonte, quo 2 ICIONES o A Dakaf o Toavtor, 17000 Fitzpatnck,
Newman, Lamb y Shipley, 1988 Aun asi, las relaciones  intimas pueden ser
estresadas por 1a ¢ rodel s amado pe nooner o navia oot aolor
constante, inhabihdad y dependenaia de la parazja (Manne y Zautra, 1050). £l conyuge
puede ser incficaz Voproveer apoys sooal o enfornma, ya que
apoyo no son satisfechas

Hatitiaks

sl

cun necesidades de

Las enfermedades cromacas afectan a ta fambia, pergoe e familia se considera ©
sistema sociai  (Minuchin,  1990), vy Ja  aliterscion en 1 wvida ¢
invariablemente atecta 1a vida de jos demas (Loewis, 195
los principales caminos que afecta a la famlia, es of inc

mo un
un micmbro,
0, Turk y Kern, 1G385). Uno de
~mernto en la cep

ndenciz det

enfermo en sus fanuiiares Sioel enferma osta cansade, nevitablemente  se
incrementara ta responasabiicdad en «l COnVULge

responsabitida
hay.

puea

0 recacs enlos hijos vy ctros miembre:

Algunas enferme deas aromens, cluyendo ol cance
actividad sexual (Taylor, 1995) En algunos casos, la condicidn por si misma produce
restricciones temporales en la actividad sexual,. Es mas cumin, que el decremento
pueda scr provocado por condiciones gue tisnen un ongen psicotogico (Tales comao la
pérdida de deseco. miedos sabre agravar la condicion cronica o unpotencia). El cancer
generalmente se asocia a un decremento en 1a fuerza de atraccion y en la habilidad del
enfermo de seor capaz de obtener alecto de ias personas (Holland y Rowland., 1989)
Como consecuencia de los efectos iatrogénicos tales como la alopecia (Pérdida de
cabelio), nauseas, vomilos, anorexia (Pérdida de apetito), pérdida de peso, fatga.
debilidad corpéraa v disminucidn en 1a libido. Estos sintomas pueden hacer creer al
paciente que s Mmenos atractivo como pareja o cenyuge sexual potencial o real. Estos
problemas pueden ser resucltos a pesar de 1a tension provocada por la enfermedad.
Aungue el paciente generalmente tiene algunas dificullades para incorporar un cambio
repentino del estatus de su salud en el autoconcepto (Un conjunto estable de creencias
sobre los atributos y cualidades propias) la autoestima (Valoracidn del auloconcepto, ya
sea que el sujetlo se sienta bien o mal con respecto a sus cualidades y atnbutos). La
capacidad para adaptarse a estas circunstancias suele ser impresionanie (Taylor,
1995). No todo es negativo, el paciente también compensa sus peérdidas en azigunas
areas de su vida, al valorar ottos aspectos que tal vez ontes no valoraba.

, provocan un decremoento on la
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1.3 Eil cancer en el nifo.

Los ninos con cancer se enfrentan a su mortalidad a una edad muy corta. Ellos se
sienten diferentes. con respecto a ios niNnos sanos. Esto es, se sienten excluidos de las
actividades que experimentan los nincs sances. Cuando el enfermo crdénico es un nifio,
no comprende tctalmente la naturaleza de su diagnostico y tratamiento Puede
experimentar confusiébn mientras trata de afrontar la enfermedad y el tratamiento
{(Higareda, 1997). Otro problema consiste en que el Nino a menudo no puede sequir el
régimen del tratamiento, por si mismo. La famila ticne que participar tanto en ia
enfermedad como en et tratamiento,. Tal Interdependencia puede generar interacciones
problematicas entre los padres y el nino Esto puede reducir adherencias a las
recomeandaciones del tralamiente (Sauceda. 1997) Frecuentemente ios riflos son
expuecstos a procedimientos teranéutcos qua producan terror y aistamicnio

El tratamiento para Ia leucenna (Lo mdas beoocuente enfermedad de cancer que se
presenta generoshinente an los minos) imcia con una fase de induccidn, en ta cual el
paciente recibe combinacioras <¢e tarmacos en altas dowis, para producy una remision
total (Witliams, 1940 ser, 14985, Por el alto riesgo de que se presente unas re, da,
en los proximos tres anos. ol programa contmia con una fase de mantenimiento en
consuita externa Durante este tiempo los paocentes reciben ratameentos  de
quimioterapia cada semana y/0 cada dos semanas. pruebas de sangre y frecuentes
muestras de medula osea Las nes de medula dsea. son cexlrernadamente
dolcrosas. Estas consisten ©n succiondr una muostra de médula Esto se logra al
insenar una aguga en et hueso de la cadera detl nifo y después se succiona la médula.
Todo ei procedimicnto es dolorose, paro e dolor mas intenso se produce 2l extraer I
medula. A pesar de las drogas sununistradas, ol doior es intenso (Sarafino, 19943,

Algunos efectos atrogenicos que pucd? presentar el mino son (Higareda y Buerba,
1996):

+ La nausea. Con o sin vomito o5 un efecto muy comuan de ta cirugia, quimioterapia y
radioterapia.  La angusta por la enfermadad o el tratamiento puede causarla; sin
embargo, es necesario que el Mo siga comicndo para tener los nutrimientos
necesarios.

< El vomito, Es muy comin que despues de la nausea se presente ¢l vamito, ya sea
causado por el olor a comida, gases en el cstdmago o intestino, o por ! tratamiento.

. Pérdida de apetito. Esta es una de las consecuencias mas frecuentes durante el
tratamiento del cancer. Algunas veces se debe a la quimioterapia o radioterapia,
pero también puede ser causada por el cancer en si, el doler, 1a tension, el estar
deprimido o la nausea. Asimismo., pueden influir los cambios de sabor de boca
causados por €l tratamiento

Irritacion de la boca o 1a garganta. En ocasiones se presentan uUlceras o irritacion de
la boca o la garganta como resultado de la radioterapia, quimioterapia, de las
medicinas o de las infecciones.



Resequedad en la boca. La quimioterapia o la radioterapia aplicada en €l area de la
cabeza y ei cuello reducen la produccion de safiva, provocando que el nifo tenga la
boca seca y que le sea mas dificil masticar y tragar los alimentos. Por lo mismo es
comun que experimente un cambio en el sabor de los aiimentos.

Cambio en el sabor de ia comida. El gusto y el sabor de la comida se modifican por
e! tratamiento del cancer. Algunos pacientes pueden presentar un sabor metalico en
su boca, especialmente cuando comen carne 4 otros alimentos que conbenen
proteina.

. DPentadura picada. El cancer y su tratamiento pueden causar caries y problemaas con
ios dientes v las encias

guimoterapia, la radoterapia

Esta puede tener muchas cuusas como ia
la conuda o trastornos

. Diarrea.
infecciones, 1o sensiblidad a

aplicada al abdomen, las
emocionales

Estrefimiento. Algunas medicinas o el doior puede causar estredimicnio en ¢ ninc

Algunos pacientes aumontan de peso durante ¢t tratamienta s.n
@i ocasiones se debe a que aigunas medicnas

- Aumento de peso.
que hayan cormido demasiado;
causan que el cuerpo retenga liquidos (La corlisona).

Algunos problemas conductuales que se pueden presentar en ef nino son el
aislarmiento, la rebeiion, entre otros. Pueder ser agravados, si las familias ro tienen un
estilo de solucion de problemas y de comumicacion enlre eiios, que sea eficaz (Manne,
Bakeman, Jacobsen, Gorfinkel, Berstein y Redd, 1992; Minuchin, 1980). Cuando las
familias son inhabiles para proveer ayuda al nino enfermo y desarroilan patrones de
comunicacion y solucion de problemas ineficientes, se requiere de una intervencion
profesional (Psicoterapia de ayuda breve, individual, de familia, entre otras).



CAPITULO DOS

EL ENFERMO TERMINAL

21 Definicion.

Para poder tener una aproximacion adecuada ante €l enfermo terminal, es necesario
establecer una definicion completa v exacta

£n 1978, Saunders define st estacio tlerming! como el que inica en el momento en el
que el clinico dice: que yo no nay nada oue hacer. y comienza a retirarse de su
paciente. En otras situaciones por ¢jemplo e determima cuando el crecimiento tumoral
es tan evidente ¥ progresivo que ya Ne oo .pera gue os ratamientos protonguen 1a
supervivencia de una mancra sigrficativa (Lo Cusker, 1984). Crispell y Gomez (1987),
definen a la enfaermaoedad lerminal i un estnon de e enfermedad caracterizado por
un deteriora progresivo ¢ sirevermible, con oun detrimoento funcionat y  supervivencia
imntada ¢n tempo Reyes (1996) define of onformao terminal corna aguel ciente que
conoce su diagnastico v gue padoce una enformednd, pors ia que posiblemente vaya
morir en un hempo relativamente corto Footormino relativamente corto se interpreta
bajo el punto do vista del enfermo o de su familia, indepoendentemente de o opimén del
medico

En el caso de los pacianto puede ebsorvar que estas defmiciones no
logran ser concretas y benden o sor subjetvas o imprecisas Dade que no se disponan
de criterios universalmente aceptados; resulta mas preaso hablar de las diferente
etapas por las que atraviesa el pacente que padeoce canoar (Gonraler, 199). Estas si
se pueden establecar de forma clara, concraeta y aobjeliva

El paciente enfoermo de cancer evotuciona a traves de tres etapas o fas en funcion det
objetivo de tratamiento (Gonzalez, Jaldn y Fetliu, 1896). En 1a prmera fase, ia terapia
va orientada a obtener la curacidon de la enfermedad o o prelongacion de Ia
supervivencia mediante o reduccicn de la masa lumoral. Esta se caracteriza par la
nteraccién  de  watamientos  especificos  doe quimotaerapa, hormonoterapia y otros
tratamientos médicos combinados con fas cirugias y las diversas radioterapias can et
objetivo de erradicar o curar. En esta tesina, curar se define como el no tener evidencia
de un cancer recurrente, mientras que ol mismo tiempo se tiene la Misma expectativa
de vida que tiene una persona que nunca ha padecido cancaer (Holleb y Fink, 1992)

153

Cuando esto no es pasible, 1a evoluaidn clinica alcanza la segunda fase: Ebp ésta, al ser
agotados los tratamientos de intencion curativa o prelongacion de supervivencia, el
paciente mantiene una esperanza de vida de por 2 menos seis meses  Durante este
periocdo el pacienie puade na pre a0, eaasten, son de leve

rocto

orlnr aintor




Finalmente la tercera fase o situacidn terminal es aquella en la que el paciente tiene
una esperanza de vida corta o inferior a los dos meses con insuficiencia en arganos o
sistemas y compticaciones irreversibles y finales.

A esta situacion no soélo llegan enfermcs oncologicos, también llegan por procesos
evolutivos de enfermedades crénicas progresivas. Estas se definen como
enfermedades que son duraderas y usualmente trreversibles y progresivas (Taylor,
1995). No todas las enfermecades cronicas son Rrogresivas

Estas cntidades Que ¢volucionai: (@moien a una fase tormnal son: Lniermedades
degenerativas del sistema nervioso cantraf, 1a arrosis hepatica, enfermedad pulmenar
obstructiva cromica, las enferrnedades deganerativas de ia anenosclerosis v el SI1L.DA
cntre otras

Entre ia segunda y la tercera fase, oxustiria un pernogo intermedio, en el que el paciente
se encontraria progresivaments enfarmao, con sintomas invalidanies ¥ pobrae calidad de
vida. Toylor (1995) establece gque 1a coldad d» vida, cs el grade en €l cusl una personn
es capaz de maximizar su tuncion tisica, psicologue laboral u social; un importante
indicador de recupera n o adaptacion g una entermecad cronica, aurnque con ung
expectatva de vida supenaor 3 1os dos meses, se le denomina fase preterminal

Gonzalez ct at. (1946) proponen sicle critenas para establecer el diagrnostico de fase
terminal:

1. Enfermedad causante de evolucidn progresivi

2. Indice general grave inferior al 40% eo la e in do Karnofski (Escala de valoracion

de calidad de vida)

3. Perspectiva da vida NO superor 4 dos meses
4. Insuficiencia d¢ organa

5. lneficacia comprobada de los tratamientos

6. Ineficacia de tratamientes alternativos Gtiles para curacidon © aumento de la

supervivencia.

7. Complicaciones irreversibles finales.

Conocer los criterios que definen ia fase terminal, constituye un punto cruciatl de

naturaleza etica y moral.

En el momento en que ef pacienta aentra en una etapa pre o terminal, =) tratamiento
antineoplastico se suspendera e iniciard un cuidado paliative. La Organizacion Mundial
de la Salud {OMS) define a los cuidados palativos como:  El cuidado activo y total de
los pacientes en el momento en que su enlermedad no responde a las medidas
curativas. Sus principales objetivos son el control del dotor y de otros sintomas y la
solucion de preblemas sociales y espirituales.  La meta del cuidado paliativo es cfrecer
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ia mejor calidad de vida al paciente y a la familia. Estos cuidados paliativos afirman la
vida y ven al proceso de morir como algo normal, no aceleran ni tampoco posponen la
muerte; proveen el alivio del dolor y de otros sintornas angustiantes. Integran los
aspectos de ayuda psicologica y espiritual. Ofrecen un sistema de apoyo a la familia
para que pueda aceptar la enfermodad de su ser querido y superar su duelo
{Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), 1991)

2.2 La calidad de vida.

En el caso de los pacientes terminales o en aquellos otros para 10s que no existe una
probabilidad racional Se olrecer un Neremenio de taempo de vida, la presencacidén de la
calidad de vida se canvierte en ¢! objotivo priontario. cuando no dnico.

considera que tene vanos cormponentes Las
Estatus fisico, funcional, psicoldgico,

vida sor:. £

l.a calidad de vida, gencralmenta so
ad o al tratamiento (Smart v Yates,

dimensiones basicas de la calidad de
social y sintomaoateologia relacionada a la enferme

1992)

un incremento en reconeocer qgue g cidad de vida es una

jor valorada por el paciente (Taylor, 1995). Adn

un concepteo muitifacional irreauctible a un
y £in embargo,

Actualmente existe
experiencia subjetivi: que pucde serm
asi, no hay que porder de vista qua €5

s
solo parametro; s un valor que presenta
presenta una tendencia previsible dependiendo do la cvalucion del tumor, y también de

continuas osciacicnes

las actitudes clinicas
Segun Murillo (1996) la calidad de vida significa basicamenta, el vaforar:

. Elestado de actividad tisica del paciente, incluyendo tiempo de actividad/reposo y el
grado de curmphimiento de sus obigaciones domeésticas, sociales y profesionales.

El estado psicoldgico del paciente, con especial referencia o la ansicedad y a la

depresion
La capacidad del paciente para mantener relacicnes afectivas interpersonales en los

diferentes ambitos: Conyugal, familiar y social.

EJ propio juicio de sf mismo o autoconcepto.

Toda intervencidn con el paciente, debera estar enfocada a mejorar la calidad de vida

de éste.



23 La comunicacién con el enfermo terminal.

El diagndstico del cancer y‘el estado avanzado de la enfermedad desencadenan una
gran cantidad de problemas psicosociales en ifa personal enferma, en sus farmiliares y
en el equipo multidisciplinario; todos eflos fuente de estrés, ansiedad y sufrimiento
Para su adecuado manejo. es necesario abrir canales de comunicacién entre los
protagonistas: El enfermo. la familia v ¢l equipo La comumicacion es la base
fundamental en las relaciones humanas. El médice y el enfermo deben de compartir ta
misma realidad. Estc es dificil, ya que la muerte y proceso o morir producen
reacciones psicologicas que conducen directa o indirectamente a evitar la comunicaciéon
La socicdad vive de espualdas a la muerte. Cuando (as

con el enfermo y su familia.
personas estan muriendo, [a negacion de ésta, crea mures entre =
sociedad, de manara que ol enfermo par 2 tar fucra de las fronter
de haber abandonade la vida (Sans, 1906

Mientras el pronostico es favoruble, [a comuriciaciGn generalments abicrta; pero si
drastico y la comunicacién bendo o romperse

empeora, el tratamiento se hace mad
Wipo meadico puede cmpezar

(Kastenbaum y Aisenberg, 1972 Kubler-Ross, 198%;, £
a ser evasivo al preguntarles sobre ¢l estade Jdel pacente. Los mitiare
aparentar con el paciente sicndo alegres y opumistas, pero confundidos y asu
enfrentarse con el médico y sohcitar mformacion I potenciatl para una ruplura en la
comunicacidon mientras o enfermedod puede ostar en funocdn de tres

aspectos (Taylor, 19085%)

no wun tematabu, B
stenbaum,  19G1) vy ante una

snsifor acta ante la oo

El primero es la muerte. Estaes ¢
si la muerte genera en 1a porsona ansedad (Ko
conversacion, la persona evita cf terna

La segunda razon, son | de las porsonas, con respecta a lo gue los
otros  qQuieren  oir Cada una de las personas, ya sgan panentes, €l equipo
multidisciptinario. el enformo © su famsiia; creen Gue no deban preguntar O locar el temaea

5 EUpC

de la muerte

La tercera razon consiste en que cada micmbro del proceso de comunicacion, tiene
fuertes razones perso. les para no discutir el terma de la muerte. Una de ellas s que
considere que mientras nadie diga algo concrete, el paciente terminal puede conlinuar
atesorando aquellos momentos cuando se convencen que lodo va a estar bien y que
pronto  estaran  curados; en  momentos  mas dcidos, estos enfermos  estan
completamente conscientes de que esto no es cierto.  Otra situacidn es cuando la
amilia evita el reconocer una probable muerte, ya que serian forzados a confrontar su
propia culpa y hacerse preguntas tales como (Porgueé ély no yo?, jTal vez si hubiera
hecho algo diferente?. ; Hicimos algo para provocar esto’?, etc

Como consccuenciia de estos Miedes y crecncios, so pensaba que 10 adecuado era el
no comunicarie ai paciente que tenia una enfermedad terminat. Ei paciente puede
inferir la situacion a través de las expresiones no verbales alrededor de €1, tanto de la
familia, como del equipo multidisciplinario; cuando ta honestidad y la apertura se cambia
por la evitacion y la mentira, el mensaje queda claro (Hackett y Weisman, 1969). La
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comunicacién es una compleja red de intercambios a diferentes niveles: informativo,
afective, de preoccupaciones y de esperanza.

Comunicar es hacer participe o transmitir a otra persona algo que se tiene, ya sean
pensamientos, ideas, sentimientos o cualquier clase de informacion. Todo ello
constituye el mensaje a trasmuitir. Para que se pueda dar la transmisidn del mensaje
(Comunicacion), se necesitan dos interlocutores. Uno es el informador, que funciona de
fuente y olro es el solicitanie, que es cl destinatario  Ambos tienen que actuar en forma
activa

El sistema que enioza al omiscr Ton ¢! receptor, so doenomina lenguaje o codigo. Bl
ienguaje es el vehicuio de ia comunicacion y puade transmitirse por diferentes canales
o medios. Verbales v no verbales

2.3.1 Comunicacion verbal y no verbai,

La comumcacion €5 un proceso on el cual se trasmite informacion e ideas y puede ser
verbal y no verbal (Walsh-Burke, 19823 La comunicacion no sdlo incluye palabras,
también abarca ios gestos, el sonido, ! tono de vor, el contacie fisico, los simbolos,
lugar, momento adecuado, actitud, proximadad, movimientos, contacto ccular e incluso
jos silencios. La comunicacion no verbal puede expresar mas que as propias palabra
y al inismo tiempo dar un mensaja diterente

La comunicacion no verpal es la responsable dol 80% del mensaje transimitido
una persona y ¢l paciente, ermpieza tan pronto commo una porsona ©std en presencia de
la otra (Sanz, 1996

xpresién verbat. Por io

municacion gue se
contacto fisico.

La conducta no verbal puede susthluir, completar o acentuar la
tanto es importante analizar e interpretar los diferentes canales de ¢
manifiestan mediante las expresiones faciales, gestuales. posturaie.
tono de voz y dueccian ¢ intensidad de s mirada

El tacto es Gul para comunicar confianza, seguridad de no abandono. sefal de apoyo,
asentir, entre otras aspectos. El sujetar la mano del enferme,  colocar su atmohiada,
secar su frente, transmite interés, cariio, prescupacion v el agradecimiento por
compartir sus mas prefundos sentimientos

Algunas veces el contacto fisico es la Unica lorma de comunicacion cuando el paciente
esta en fase de delirio o ha entrado en inconsciencia.

Otro aspecto que es necesario contempiar, es el de la distancia. Sanz (1396), establece
que existen cuatro tipos de distancia en la cultura occidental -

. intima (Menos de 45 cm)



Personal (45-120 cm.)

Social (120-400 cm.)

« Publica (Sobrepasa ios cuatro metros).

La distancia mas adecuada ante un enfermo, es la que permita mantener la mirada y un
posible contacto fisico. La posicidn ideal para los interlocutores es, la de ambos
sentadas en noventa grados. La proximidad fisica facilita la mirada a los ojos,
intensificando el intercambio emocional y refuerza la veracidad de ias respuestas

v recoptivos, por le tanto es importanie considera el

Los pacientes son muy sensibie
lenguaje verbal y no verbal.
z porque reduce €! miedo, la

La informacion es una herrarmienta terapéutica muy ¢hca
incertidumbre y pormite al pacienta tomar desiciones, ast como controfar su vida.

La primera cuestion que se suscita ante un entermo recien diagnosticado de cancer, es

sl comunicar o no, la ver . La verdad es un proceso y No un conjunto de heches gue

nunca cambian, pero debe enfatizarse que ne esancompalible con la esperanza,

Existen argumentos en favor de decir la verdad © no comunicaria FPere Weisman
10s enfermos con cancer son conscientes Jde 1o que esta

su enfermedad ni desean mas

(1979) establece que todos

sucediendo Salo el 109 no queren hablar de
informacion, los demas demandan aclaraciones y asesorin sobre 1o evolucion del
mas para poder controlar su vida, aclarar

proceso El} pacrente quiere saber

situaciones, resolver contlictos, tarminar proyectos, dictar voluntades, disculparse, entre

otros aspectos.

Si la famuitia, el meédico y el enfermo no comparten ta misma informacion, se edifica una
muralla de silencio. que impide al paciente tomar decisiones, a la familia ayudare y al
equipo mullidisciplinario realizar un alivio adecuado de fos sintomas
El problema no estd en queé decir, sino como decirlo. La finabdad de fo informacion es
proveer al enfermo de [os elernentos necesarios para podar controlar sy situacion y su
vida, de manera gque obtenga una mejora sustancial de su nslado psicoemocional,

reapareciendo a esperanza vy la voluntad de vivir.

La informacion adecuada y bien administrada pone on rnarcha los mecanismos internos
(Psicologicos, cognescitivos ¥y emocionales) de la persona, que faciltan su adaptacion a

ia realidad presente

Existen tres tacticas para transmilir Ia informacicon segun Sanz (1Q96):

Haomos extirpado

informacion dura (Expresion cruda y simple de los hechos).
parte del higado y ya no hay mas que hacer™.

Informacion suavizada (Progresiva y esperanzadora). ). 'La eperacion fue un éxito.
En la operacion se encontrd un turnor que

Espero que se encuentre mejor promnto.
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probablemente sea fo que provocaba el dolor. Hemos removido todo lo que se pudo
¥ esto lo beneficiara. Parte del tumor tlodavia esta ahi y no pudo ser extirpado en su
Pero existen otras formas de tratamienio que trabajaran conjuntamente

totalidad
con los resultados de esta cirugis

No informar (Evaair)
Y se le puede agregar otra taclica que seria decir lo contrario de o que se sabe
La eperacion resulld un éxita, ya no tienes nada’™.

(Mentr). ef. *
Es raecormendable Gue antes de nformar a la persona, se debun contestar tres

preguntas:

sQuée es lo que satre,

o Queé es lo que quiare saber? y

cEsta preparado para recibir la infarmacion?
Para poager determina: que hpo de informacidn se debe proporcionar al paciente, es
importante tomar en cuenta 1 odad, sy personaiidad. estrato socivccondmico, cultura,
religidn, estrategias de aficntarnicrie, entre otos. Y no olvidar que el objetivo es hacer
a6 (L y no aplcar todas ias veces el dogma de decir siempre la

el proceso de morir mi
verdad.

La refacion profesionst con los tamiliares de un enferrmo termimal, s estresante v dific.

reacciones ernocionales extremas e ntensas, coma

vntre otras (Walsh-Burke, 19232 Son dificites de

enfrentar o
i3
predecibles ante el devastador impacio de esta situacion

Se tiene que
agresividad, la triitabihdsz
contenear y son respuestas

Es importante tomar en cuenta que la familia no contempla la enfermedad sino la vive

En esta cultura (La mexicana), generalmente los familiares so oponern a que el enfermo
reciba informacion sobre su diagnostico. Bl ser testigos del sufnmiento colidiano del
enfermo, asi como su delerioro progresive: genera estrés, angustia, desesperanza,
desamparo, entre otras ermocionss {(Walsh-Burke, 1992). Las pérdidas constantes, el
duelo anlicipatorio y la negacion, requieren una considerable dedicacion de tiempo por
parte del psicdlogo. Proporcionando apoyo, orientacion y técnicas de afrontamiento;
para lograr una mejor adaptacion de ellos a ésta situacion Sufrir una grave
enfermedad es muy intenso y conflictivo, pero mas es centrarse on ella sin ningdn

apoyo profesional
La comunicacion es un factor importante ante la situacion de una enfermedad lerminal.
enfermo como

A través de ella se puede fograr un proceso de adaptacion, tanto para
to requiere de un apoyo emocional.

para la famiha.
La incomunicacion entre el enfermo y sus familiares puede sar una fuente importante de
problemas, asi como Ja falta de interrelacion con el entorno y 10 privacion de estimulos,
pueden desencadenar esiados iniensos de soledad., aislamiento y/o aburrimiento

(Twycross y Lack, 1990).



Para poder lograr una comunicacion eficaz basada en un didlogo, es necesario primero
aprender a escuchar.

Ef{ escuchar implica una demanda de energla y es un proceso fundamentalmente activo.
Es una forma de hospitalidad e indica a la otra persona que o que dice es interesante y
él o ella es importante.

En la relacion con el paciente, es mejor escuchar que querer hablar todo el tiempo  La
actitud de escuchar adecuadamente, es sentado al fadoe © ¢n la carna de! entermo, no
de pie y con los brazos cruzados (Sanz, 1996)

convarsacion), se ie
que surgen de

Al no interrumpir at interlocutor (Fersona que participa en une
proporcionarda un tiempo para ordenar sus ideas, miedos v senhimientGs
forma incontrolada. Asi puede establecer pricridades v determinar si e xiste i confianza
necesaria para compartirios

Steul, Suwmmerfield y De NMare (1988), determinan que para ascuchar adecuadam2nte,
hay que considerar cuatro aspectos Sensacién o percepcicn,  intorpretacion,
evaluacion y respuesia. Es indispensable ¢l sentir, oir, vy ptar las expresiones
verbales y corpaoral nterpretarlos, saluarlos y emiur ung respuesta adecunda
También el paciente debe percibir ko gque se itenta transnoutin,. . Algunas et
sentimiento de amenazxa le mpide escuchar al enfermo; por to tanto se debe buscar la
sitvacion optima en ia que la persona exprese al maxima su capacidad de escuchar

Es importante establecer Ia diferencia entre oir y escuchar.  El oir es un acto pasivo y
automatico. Bl escucharmplica una atenaion dospierta, acti que formula preguntas
Yy sugiere respuestas; permitiendo conoc [ 1o mas impaortante para el paciente, o
cual muchas veces no concuerda con lo que se presupone

Escuchar es terapeéutico. permite wdentificar las necesidades del intertoculor v eleva su
autoestima (Evaluacion global de las cuahdades vy atributos personales, hecha por si
mismo);, reduce la tensidn momentanca. ya que permite la liberacion de los
sentirnientos; se ayuda a !la persona a enfrentarse con ¢l problema y estimula la
cooperacion y la adherencia al tratamiento.

2.4 El nifto con cancer terminal.

2.4.1 £l concepto de enfermedad en el nino.

Los nifos con cancer a menudo adquieren consciencia de la gravedad de sus sintomas
anticipadamente, y por 1o tanto, la madurez de los conceptos de enfermedad y muerte,
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suelen producirse a una edad mas temprana que en los nifos sanos (Die, 1996). Los
ninos enfermos son conscientes de s gravedad de su condicidn a partir de los cinco
anos, incluso aunque nadie se lo haya comumicado, debido a que observan los cambios
producidos en su cuerpo por la enfermaedad, vy las reacciones de sus familiares y otros
adultos a su alrededor a través dr sus expresiones no verbales (Van Dongen-Melman y
Saunders-Woudstra, 1986

Conocer cOmMo y cuands o a
nino, es fundamentai para porder comprancaer 10s Prncipios Gu
tos ninos alcanzan un en meos conceptos
traves doe un procens i o
mas que de su edad crone

rrmadad y muerte en un
guian el trato con elios
en diferentes etapas. a
U nadure s gnoscitiva;

os 12 mos no comprenden

b

Los niios tan poeque SN
una enfermedad come el ChHng AN Te) puedorn cver g tecar Fl onno e
preocupudo por e que e pasas ddoslestsr figice, trotarmentos, ontre . otro:
separacion de los padres, ol lener que ester nuspitlicado, geneta mas angustia

Los ninos rmayores de un ane de edad, e Brecouan por ohmo s sientan as cosas y
por COMmao controlar las ce5as a St dedor  LOos mnos inias peguaenos, tenen miedo de
las pruebas y Drocedrmienton macns Pucaoen llorar, tratar de escapar o retorcerse,
entre otras respuest L ratiinda Je controin lo que succeds2 a su alrededor (MNationat
Carncer Institete (NCIj, 19903

Ir.

Durante los prmoeros dlecocho rmieses ac vida (Etapa prebngUisticn), ol desarrollo
infanti es prnincipalmente sencorio-motnz A traves de 1o actividad sensono-motnz, et
nifio adawere confianTtia en of mesmo oy en el munde que e sodea (Die, 109
Basicamente reaccionan al maicstar fistcd provocado por e enfermedad y ¢l
tratamiento

A partir de los dieciocho meses de vida (Etapa preescelar), el desarrollo mas
significativo ocurre a nivel linguistico (Die, 1298). Hacia lcs cuatro o cinco ados de
edad. la adquisicidn del lenguaje progresade o suficiente como para que pueda
comprender |a mayor parte de lo que se le comunica E! nifio disfruta temando
decisiones por si mismo y sintiéndose autesuficiente. Durante esta ctapa se desarrolla
un conocimiento profundo de la preopia identidad como ser independiente (Wass,
Berardo y Neimeyer, 1387). Mientras define su lugar en ia estructura famihar, ¢l nino ya
empieza a formarse aigunas ideas acerca del funcionamiento del cuerpo. Comienza a
interpretar senales que le envian las personas de su entorno acerca de cémo debe
responder & su cnfermedad. Esias sefaics son expresiones faciales y corporales,
comunicacion no verbal. Esto provoca que el nifio empiece a pensar, qué es lo que le
sucede a su alrededor. Por iodo esto, ante esla situacién, es megjor adoptar una
aproximacion honesta. No se le debera decir al nifo que no ira a un hospital, ni es que
si acudira a éste. Tambien no deberan decirie que algun procedimiento meédico como ia
aplicacidon de una inyeccidn no dolera, cuando s obvic que si ducle. El decirle al nifio
que las inyecciones si doleran por un minuto y que esta bien que llore, le indicard al
nifio que si entienden y aceptan sus sentimientos. La honeslidad en esta situacion,
ayuda a que el niiio tenga confianza ¢n sus papas. Tambien es importante que el nina
pueda tomar decisiones (Tencr conirol), o npre ¥y cuando no interfieran con su
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tratamiento o pongan en peligro su salud. Por ejemplo: Si la medicina que tomara es
por via oral, se le puede preguntar si es que quiere tomaria con algun jugo de manzana,
de uva, de naranja. entre otros. Esto produce en el nifto una sensacion de control

Los nifios entre dos y siete anos, son mas capaces de comprender su enfermedad.
Tienden a ver mas las cosas, desde un punto de vista, el suyo y creen que €l munao
gira a su alrededor Elos asocian jos eventos o una sola cosa. Por ejemplo,
generalmente asocian su enfermedad a un evento especifico, tal como el haberse
quedado en cama o comer caldo de pollo. Los
que su enfermedad es causada por una oo
automaticamente O por seguir una sene d

indiquen que todas las pruebas y tratamientaos, s
explicaciones simples sobre su enfermedad
breves y symples

nIACS a esta cdad, 4 menude pensan
>N especifica. Por o tan mejoraran

atas (NCIL. 1990). fRaguwore gque e
on para Gue s¢ sieNta Mmeor Algunas

LN My que ser
: Y

Por ejempnio, os Minc

s
bueno v ko que s imalo Por b

ce explicar 1o enfermaeds
de una guerra enire “cowala oo ey
medicinas, ayudan a las “colulas buwnas” = i puedan ganar
a las “células matas”

Los nminos entre 1os sieto v los dooe
pero empieIsn o comprender las
percitben su enfuermaoedad, IO un carjunte doe sintemas
crean que su enfermedad es o resuitado ds algo que b
el mejarar, es ¢ resuitade de tomar medicna v hacer 1o que of o
niftos a esta edad son capacoes de ESIRISH
explicacion dei cancer en ¢stos nihes tuede
en un contexto tamiliar para £ ailko
a éste grupo de edad. PPor ¢
en el cuerpo, y esias 1115
estas ceélulas. ticnaen gue i

dand estan himitados oot
o5 entre VAo

GG EDOHenas,
aventos, Aunque ellos
muy poco probabile que
amprenden que
dico ndique Los
N su tralamianto (NGCH 1990) una
romias detaliadn, pr
Las comparaciones san Glile
cmplo, pod decir gua cxisten diferent.s
tienen que reaisar dider

0 Cubherdh mtegrarse
xplicar el cancer
tpos de celuins
ntes trabaios Como 1a gente,
Para que cumplan v su trabajo. La
células cancerosas pueden ser Cescnlas comoe “células busca pleitos™. gque nterruimpen
el trabajo de ias “células buonas™. El ratamiento oyuda o deshacersa de las "celulas

busca pleitas” para que las “céluias buenas” puedan tabajar jumas otra ver (NGH,
1990)

Varios nifos mavores due doece anos, con capaces do entonder rela
entre los eventos. $Son capaces de pensar sobre cosas gue no han
st mismos (NCI. 1950). Se les puade exphoda
cual algunas células se vuclven jocas.

ones compleiss
xpermmentado por
1 cancer, como una ¢nfermedad en la
Zetas celulas locas, crecen mMas rapido que las
células normales, invaden otras panes del cuarpo y alleran ios funaones dal cuerpo. EY
objetivo del tratamiento es matar a las ceiulas focas. para que ora vez empiece a
funcionar normalmente ol cuerpo y tos sintomas desaparezcan

Por medio de éste conocimiento. el trate por parie de 1la familia vy del psicélogo. le
proporcionard un apoye al nifo.

Bluebond-Langner (1978) describe cinco ectapas por ias cuales los nidos atraviesan,

mientras que intentan  entender su  enfermedad inicialmente  1os nifos  estan
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conscientes que tienen una enfermedad seria, pero tienen muy poca comprension mas
alla de esto.

En !a segunda etapa. que a menudo ocurre después de la primera remision de la
enfermedad, los nifos se hacen mas sofisticados con respecto a su enfermedad, a
menudo aprendiendo los nombres de las medicinas gue usan y sus efectos
secundarios. Durante esta etapa. ellos estan optimistas acerca de su recuperacion y su
autoconcepto cambia a uno de "enfermo seriamente, pero mejorare”. Conforme ¢!
tiempo pasa y experimenta una recaido, sJ comprension de ia enfermedad cambia
mas. Durante 0 tercera etapa, los nifes continean aprendrendo mas acerca de los
procedimientos del tratamiento v su objatve. y concluven que su enfermedad es de
largo plazo. Su autoconceptc cambin y s¢ con e on “siempre enfermo, pero
mejoraré”. Mieritras  ia  enfarmes CvLiuCiona  y  contnGa, oplimismo  se
desvanece. Durante 1o cuarta etap 1% IHNES pensan en terminos oée iempre estare
enfermo y nunca migaran”  Fiaalansnie su saiud npecra v el oLLervar a orcs mios
terminales que mueren. los nilas se perc de gque tla muene probablermente esté
préxima y su auloconcepto cambia o “ustoy rendc”.

1

il

2.4.2 El concepto de rnuerte en ¢l nino.

El concepto da muarte on €l nino, s¢ desarrclia lentamente.  Hasta los cinco anos de
edad, la mayoria ce los nines piensan en fa muerte como un gran sueno. Los nifos de
esta edad frecuentemente son cuncsos sobre la rmuerte, Mas que asustados o tnstes
por éesta. Esto se debe parcalmente o gue no comprenden que la muerte es
irreversible y final. En gar de esto, ellos plionsan Guae (o persona muerta todavia
eslara presente, respirando v comienco, pero on un estado como €l de Blanca Nieves o
ta Bella Durrmients, espersndo 2 su princape (Blueckhond-Langner, 1978; Kastenbaum,
1977; Nagy. 1948}

Entre los cinco y nueve anos de edad, la dea de que la muerte es final, puede
desarroflarse, aunque la mayoria ¢e los nifos de esta edad no comprenden
biolagicamente lo que implica 1a muerte. Para alqunos de estos nino la muorte es
personificada por una figura de sombras como un fantassia o ef diablo.  Elles por
ejemplo, pueden creer que la muerte ocurre porgue un ser sobrenatural viene para
llevarse a la persona. La idea de que la muerte es universal ¢ inevilable., puede
desarrollarse hasta los nueve o diez afos. Esto es, el nifo tiene aiguna comprensién
sobre los procesos involucrados en la muerte (Funeral, entierro y cremacion). sabe que
el cuerpo se dascompene y estd consacnte qQue la perscna Gue muond, no regresard
(Bluebond-Langner, 1878; Kastenbaum, 1377; Nagy, 1943).

Existe una gran variabilidad en la adquisicion de un concepts maduro de ja muerte,
dependiendo de las habilidades cognoscitivas de! nino, de tactores socioculturales, de
expenencias previas que haya tenido cada nifo con ta muerle (Por ejemplo, la muerte
de un familiar cercano o un animal doméstico. entre olros), y de las actitudes de sus
padres hacia la muerte y su capacidad para hablar abiertamente sobre ella

tJ
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Lo importante es no perder de vista, que esto sdlo es un marco de referencia. Cada
nifo es diferente y se debera abordar cada caso en forma individual.

2.4.3 Aspectos psicolagicos en el nifno con cancer terminal.

En estos casos los ninas han vivido una enfermedad de duracion muy proiongada que
les ha obligado a someterse a muitipies Uratamientas a cual mas debilladores, cada uno
con la esperanza de alcanzar una curacian

ansiedad y depresidn, asi como trastorn
et curso de su enfermedad

A menudo s presentan sentirmientos ae
por anaustin de separacion y temor durante

La ira es olro de los sentmient

que predominian en un nifa con cancer rrminal v
deriva no sdlo de 1a expenencia misma con i enfermoedad y de los imitaciones que
ésta imponeg, sino tambian del reconsarmenio sor parte det nino, ante 1a ncapacdad de
sus padres de protegerle contra € cancar v la muerte. Dependiendo de su
su madur i runa generalmente mantien in cr
omnipotentes, oreencia Que ha

edad v ce
moa de que sus padres son
visto confirmada duranie experiencias  praevias al
diagnostico, pero cuando jos padros no pueden controlar

iz enfermedad o alterar ef
curso de ta misma, ¢l niNe a manudo se » frustrade, desdusicnado y encolenzado
(Die, 19%8). Generatmante o ira v contra 1o padres, v en algunas
acasiones contra 10s Lermancos, ro mullicisciplinario. Pueden quedar
perplejos los padres que sc esfuerzan ©onoyar & su hjo. y no ertender porgué tanta
agresividad esta dingida contra ¢ sty Ca es necesitan o)
comprender de donda surage estsa iray
enfermedad

3

) los p

idda para
ara nlerprotaria en el contaxto prepio de 1a

Cuando Ios nift

carecen do la sequndad
negativos, tenderan a aistarse, deprimirse, o
maneras disfuncicnales (Rando. 1984)
intervencicon psicoterapdutica de apoyo,

cesana para exp

sar sastimrentos

situaciones, es necs
Vnifio como para la farmbe

SN2 unNa

&n

Dado que los ninas suelen descargar sua ilimitada energia fisicamente, 1a ansiedad, e!
desasosiego y la agresividad que exhiben cuando ticnen cancer: se ven inlensificadas

por las restricciones en su aclividad motera. impuesta por fas hosptali
tratamientos o por las limitaciones fi

wcianes, Ics
s que son consecuencias de la enfermedad

A menudo surgen sentimientos de culpabilidad en el nirio, de la creencia de Gue causa

entimientos elevados de dolor y ansiedad en 1as personas significativas de su entorno
Esto o capta a través del lenguaje no verbal de estas personas.
de muchas causas por las cuales es importante que el
situaciones con el enfermo v con ta familia

Esta situacion es una
psicoliogo esclarezca estas

La vergienza frecuentemente s una concomitante de ia enfermedad, ya que las
capacidades del nifo por controlar su entorno, por aicanzar una sensacion de iogro o
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competencia, y por socialhzar, se ven compromelidas (Die, 1996). La verguenza surge
principalmente de los cambios en ia apanencia fisica causados por el tratamiento, tales
como la alopecia (Pérdida de cabelic). amputaciones, cambios de peso, entte otros. f£n
estos casos el psicdlogo puede ayudar, a traves de estrategias de reestructuracion
cognoscitiva pudiendo afraontar la verauenea de una manera funcional

El temor al abandono so incrementa ol hospit
durante la admision y pruebas meéd
apoyo que necesito Tombidn
desconocidas, el apovo, ¢ ofec
cognoscitiva, o hberar:

lhzar al niflo. La presencia de los padres
o4 DASICa para proeporcionarte la segundad y el
pueds  oxpermentar miedo ante  situaciones
IO

s,

4 adaptadas a  su maduraz
B auUNao Gounh apoyo psiceterapéulco

1 e @ute, o

La sensacidn de pérdida e corntrol s
emperara a perde
deportivas, actividade?
entre otras. Aunade a
configvan a una indu
sensacion de pardida 4

S der a i entormedad. BV nino
cotdianas (La uela, actividades
ind, de osu cuerpo, de su hempo,
puedan expenmmentar cuipas que
v, Do

LCrn a o
activad :

cuntro!l e

r controt. U1 mundo doi nino
necesita es orden, iimues, atacto,

A en ol nife 1
caolico. Lo gque

otras; esto e pormtird tener o
poco de control. Este control se pucde lograr & treves de siluaciones tan simples como

decidir con qué ligquido Se toma unag maedicina, en Gue brazo lo inyoectaran, entre otras
(Levy, 1990). Tambion 2 traves de un apoyn psicoterapeunhoo, el mifo adquirira téonicas
de relajacion, técnmicas de atrontarmento, atc Estas e parmitiran afrontar efeclivamente
sus sentimientos, pansamientas, situaciones eapecificas, entre ctras; va que et nifo
necesita tener ta seguridad de que puedce mandestar sus emocionas sin trabas ni
reganos. Y necesita saber que siempre habra persanas a las que pueda recurrir en
busca de consuelo, apoyo ¥y compania en todo momento El necesita sentirse no
forzosamente sequro, pero si o salva. Y esto se logra cuando € sabe que esta junto a
€l una persona Que &l ama, Mas que ConN Premesas Gue no son verdad o con persenas
qgue desconoce (Reyes, 19935)

eperalment

COMGIMCSOON, Lt

2.5 Reacciones psicoldgicas de los padres ante el cancer infantil terminal.

Die (1996) enfatiza que el temor, 1o culpa, 1a depresidn, la ira y la afliccidon son las
respuestas mas comunes de jos padres ante 1a pérdida potencial de un hijo con cancer
A pesar de haber recibido sefiales durante el curso de la enfermedad, de gue el
tratamiento no estaba produciendo los efectos esperados; 1a negacion y ia incredulidad
ante la posibilidad de perder un hijo son, asimisma, reacciones iniciales de los padres
en la etapa terminal. La busqueda de tratamientos experimentales y de terapias
alternativas cuya eficacia contra el cancer ne s2 han demostrado conslituyen intentcs
desesperados por negar la realidad, y reflejan la enorme dificultad gue tienen ia
mayoria de los padres de aceptar el destino de su hijo. Sentimientos de ira y profunda
tristeza pueden igualmente alternar en los padres. principalmente en los momentos en
los que los cuidados de su hijo enfermo les hace enirentarse a la realidad. Para poder
aceptar el cambio de tratamientos curalivos a cuidados paliatives mas faciimente. los

1
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padres deben de tener pleno convencimiento de que sus hijos han recibido los mejores
cuidados meédicos disponibles.

De no ser asi, siempre tendran ta duda de no haber
hecho todo lo posible para salvar a su hijo.

Durante esla etapa ios padres suelen preguntarse como serd la calidad de vwda de su

hijo commo paciente terminal y qué medidas podrian adoplar para disminuir ¢! dolor y el
sufrimiento fisico de su hijo

Frecueniemente se cuestionan su propsa copacidac para afrontar la situacion con

maxima serenidad posibie v temen perder el controt vy no poder proporcionar ai nino los
cuidados que necesita.

Eslos ¥y otros termores son Mas frecuentes e intensos a medicda
que la enfermedad terminal avanza

Algunos sentimientos de culpabiaad surgen de o
impotencia que sienten los padres ante la incapocidad de proteger a su hiyo contra

Az
enfermedad. A mconudo piensan que podrian haber tomado mayores preciauciones anie
la aparicion inwcial de sintomas, y que ¢
cancer. En algunas o one ia culpabilidad s consccuencia del temor de haber
transmitido la enfermedad a su hijo genclicarmoentc. Por ejemnio, cuando ol nifdo muer
la culpn en los padres s ve intensificada por haber sobrevivido a su hijo
surge de las creencias propnas de lo: Siin ne
1écnicas de reesttuctluracicn connascitivis,
medio de un apovo psicoterapéutico. Otra 3 reas mids dificit para ks paaras
durante asta etapn, €5 tener o cedor gran pante de su autondad v control sobre su
hijo al equipo madico. Esto no solo intensifica su impetencia y falta de cantrot sobr
suacion, sina anade culpab
proteccion descada

:stns precauciones hubieran

controlado el

La cuipa
Letravéss de
o se legrara oo

1ra eluminar 12 culipa

El cancer infantl constituve un gran relo, ncluso para los Motrimonios mas
Esta situacion genera emooaones demasiado fuentes
provoca una eparacion O

estables.
cntensas y doiorosas. A menudo
un givorcio {Campos, 1995) Aunque el dworcio © 1a
separacidon son reaccionaes que se pueden presentar ante esta situacion, 1o que si es
cieno es que el cancer infantil imponea sernas demandas en 1a vida cde la pareja. Los
momenlos companidos se ven ahora lmitados por o existencia de la enfermedad y
suelen estar dedicados, mayorimente, a discutir 1a condicion del nino.

sexual se puede deteriorar A veces, ias diferencias en los roles masculinos y
fermeninos pueden predisponer a los miembros de la pareja a vivir 1a enfermedad vy la
muerte del nino de diferentes maneras (Die, 1996).

La relacion

Es necesario que los padres sepan
equilibrar 1a atencidon que deben prestar al enfermo, con su vida personal y otros
deberes familiares. Asimismo, es necesario ayudar a la pareja para que puedan
apoyarse mutuamente y aclarar malentendidos que puedan surgir de la falta de
comunicacion o de estilos diferentes de adaptacion y atrontamiento a 1a situaciéon, a
través de un proceso psicoterapéutico, de ayuda
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2.6 £l impacto del cancer infantil en ta familia.

£l cancer es un elemento desestabiizador para cualquier familia, independientemente
de la capacidad de adaptaciér de sus miembros. y se convierte en el foco central
alrededor del cual gira !a vida de @ familia  Die (1996) resalta que 1a reaccion de
familia ante la enfermedad depende de

personalidad de sus miembros; de
experiencia previa que la farmiiia haya ienids con enfermedades, concretarmnente con
cancer; del curso de la enfermedad {Duracidn,
percepcion que tenga ia farmilia con respecto
enfermedad, previaimonte o =w
cuenta la familia; de sus crae
ante crisis anteriores

ia
la
el
\a
ncer, de la adaptacién familiar a la
ios sistemas de apoyo con los que
e vidda ¥ la muene, vy de Sus rencoion:

1o

complicaciones, entre otras), de

fase tarminagl, de
15 a0

rea o

Generalmente las familias no poscen Hgun rordeto que les indigue cdmo han de actuar
ante esta situacion. Cada famiia

del cancer. La flexibshdad o

o Mueve O osd propio itmo gurante la tase terminal

12 faimd se N dosonto como una de 1as respuesias mas
necesarnas y adapiativas o la enformedad {(Minuchin, 19605 Entondigndose  por
flexibiidad, a

la cdisposicion intelectual v afectiva de 1 fomulia
facimente a una situacon. L mayer parte de s famil
patrones de comportamiento v de retlacion gue :C
aunque el proceso para elioc sea compigjo y dolorose

O coder y adaptarse
togran adoptar nuevos
v opor su flexibilidad,

ractern

Spinetta (1982, 1977). ha ¢
de comunicacion y

rqonIodo a les Tamilias on res grupas, gun sus estilos
maneras de proporcionar aponyo a sus miembros:  En el primer
grupce, las famiiias expresan abicrntamente sus preccupaciones y sentimientos, ya sean
positivos © negatives. a la misma veo gue atienden a las necesicades de sus miembros
de manera individual. En el segundo grupo. i

pero no permiten al paciente M a sus olros miembros la expresion abierta de sus
sentimientos. Generalmente. la resistencia a comunicarse en estas familias no es mat
intencionada, pero las formas de apoyc entre sus miembros sueilen ser menos
genuinas. En estos casos el lenguaie no verbal cobra interes e importancia porque al
no permitirse expresarse en palabras, comunican a veces mas, pues el que interpreta
engrandece el comentario a trav cde las expresion no vorbales, Adn mas importante

al respecto es el tercer grupo ¢n e! cual pertenecen las familias Nno comunicativas, en
las que las palabras comao el cancer, no se Mman

{amilias quiza discutan la enfermedad,

ona. Tampoco se permite gue tengan
lugar conversacienes sobre ia muerie © cusiquier otro tipo de crisis entre fos miembros

de ia familia. Aungue para el psicologo uno de ios objetives al proporcionar ayuda a
estas familias, es fornentar ia comunicacién entre sus miembros, han de respetarse sus
estilos de expresion y se ha de temar en cuenta su {alta de experiencia en mantener
discusiones abiertas acerca de temas de gran trascendencia en la vida familiar al inciar
el trabajo psicoterapéutico cen ia familia. La meta en el proceso psicoterapéutico, no es
cambiar la personalidad, eslilo de vida o los valores fundamentales de la famila.
Consiste en cimentar en base a las conductas presentes en la familia, e ir construyendo
poco a poco por medio ce técnicas de afrontamiento, técnicas de relajacion, entre otras.
Y de esta manera, generar herramientas que les permitan mejorar su comunicacion, asi
como aceptar y afrontar su situacién funcionaimente.
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Se incluye a la familia en el proceso psicoterapéutico de apoyo, ya que el hecho de
tener un miembro de la familia en fase terminal, introduce estrés a toda unidad familiar
(Levy, 1990). También la familia es el apoyo principal para el enfermo. Por esto una
parte importante del tratamiento del nifio con cancer, involucra directamente a la familia.
Cuando la familia se involucra en el tratamiento, ellos tienen un mayor sentido de
control y también una oportunidad para prepararse apropiadamente. tanto ellos como e
nifo, en cuanto a cada etapa de la enfermedad (Lansdown y Goldman, 1988). Todos
ios miembros de la familia deben ser alentados a participar activamente en el
tratamiento det nifto. Los miembros de la famiha ayudaran, aplicando e integrando en el
hogar los principios y técnicas adquiridas en la psicoterapia. De esta torma e
proporcionaran un apoyo adicional al miembro enfermo de I familia,

pernanecen o6 la saia de
llevan ol paciente a su casa y
muembros de la familia, a
Este pensamiento aunado

Generalmente las familias levan !
espera, se ven aentadores, sonrien cuando pu
repiten el ciclo semanalmente La respuesta mical de los
menudo incluye 1a expectacion de gue la muerte esta cerca
con emociones tales como ansiedad, ira, hostilidad. duelo, cuips, entre otras; a menudo

producen un efecto paralizador en (a famiha

El desamparo y i perdida de control son dos sentimizntos que los pacientes v 1 famiha
a menudo experimentan. £l estrés sobre la situacion, puede afectar a4 vanos miembros
de la familia Elios pueden sentirse deprimnidos hasta el punto &n el cusi presenten
dificultades para reaiizar aclividades cotidianas Olros pueden desarrollar sintemas
tales como tension, migranas, lcera, o cudlquier otro desorden relacionado con et
estrds. Los miembras de o familia que se sientan desamparados con respecto a la
enfermedad del! paciente, pueden inadvertidamente transmitir estos sentimientos
negativos al nifto, a través de un lenguaje no verbal y como consecuencil el niie puede

desarrollar éste sentimento de desamparo

fe farnilia a una psicoterapia de apoyo, ayuda a construir un marco
diagnosticar vy tratar una amplia gama de
Sentimientos de inadaptacion, tales como
y ta ansiedad; son reducidos al
La familia empezara a
El

El integrar a
referencial significativo para explicar,
problemas de adaptacion (Teichman, 1984).
el desamparo, la desesperanza, et odio, la culpa
involucrar a la familia en el tratamient» psicoidgico del nino
sentirse que tiene mas control, cuando aprende que pueden hacer algo para ayudar
tener un apoyo social, mejora la calidad de vida y reduce el nivel de estrés de 1o familia,
asi camo del enfermao (Ward, Leventhal, Easterbng, Luchterhand y Love, 1951)

2.6.1 Reacciones psicologicas de [a familia ante el cancer infantil terminal.

Si existian problemas familiares antes de o enfermedad, es muy probable que eslos se
agraven. Asi como el enferrmo presenta dificultad para adaptarse al diagnostico de la
enfermedad, también esto le ocurre a la familia. Esta puede presentar cuatro reacciones

ante el diagnostico:
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. Aceptacidon fatidica. En ésta se acepta el diagnéstico con una vision fatalista (Se
espera 1o peor).

- Negacion. En esta reaccion los famliares evitan pensar en el diagnadstico.

. Desamparo y desesperanza Los miembros de la familia se sumen en el
desconsuelo y en un amenazante sentido ce tristeza, entregandose por completo a
Ia enfermedad

Sentido de iucha. En esta reaccidn 13 familia asume una actitud optimista y un deseo
de combatir el cancer hasta el final.

Algunas de {as reaccicnes psicoldgicas Que pueden presentar os miembros de la
famiia son La cepresién, la culpa, lo desesperanza, ia conmiseracién, la ansiedad,
entre otras. No e e un parén especifico de orden en cuanto a ta aparicidn de estas
emociones

2.6.2 La depresidon.

Esta se caractenza por un conglomerado cde sintocmas. Estos se pueden catalogar en
cuatro areas (Golden, Gersh y Rotbins, 1982):

1. Sintomas emocicnales, tales como un estado de animo depresivo o Hanlo excesivo

2. Sintomas cognoscitivos, tales como baja auleestima (Evaluscidon global de los
atnbutos y cualidades personales), autocritica wrreal {La perscena se percibe como
totalmente responsable por todes los problemsas gue le ocurren), perdida de

Gt entre otros

confianza en si mismo, ([deas de culba. ideas de sar ind

iencia enfermiza,
n (Dificultad para

realizar actividades cotdianas), entre olros

4, Sintemas fisicos, lales como i3 falta de apetio o trasiorncs
persona Duede comer o dormir muy poco O en exceso

No todas las personas presentan cada uno de los sintomas, a2igunas depresiones son
muy sutiles. La persona puade sor que no se sienta deprimida. pero puede presentar
algunos sintomas conductua'es v fisicos En algunas perscnas aungue tengan una
buena razon para estar depnmides, un desequilibric brogquimico puede estar presente
Si se presentan sintocmas fisicos o pensamienios y/o acles suicidas o de autoagresion,
sera necesana una valoracidn psiquiatnca  para  determinar  si se  requieren
medicamentos. Otros sintomas de un deseguilinrio bioquimnico son {Goiden et al.. 1992;
Organizacidn Mundial ¢e ia Salud (OMS), 1992)
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. Despertarse por lfa manana, dos o0 mas horas antes de lo habitual.

- Perdida de apetito.

- Pérdida de la libido (No se toma en cuenta en ninos).

+ Malestar general

- Incapacidad para concentrarse

. Incremento de los sintomas por las masanas.

- Comer en forma excesivz

- Histona farmliar de depresion (No se toma en cuenta en nifios).

La depresion reactiva es un tipo de depresion en respuesta a una pérdida, rechazo,
fracaso. entre otras. Estas pdrdidas. pueden provocar una depresién reactiva. La OMS
(1992). establece los siguientes sintormas:

Perdida de interes o de capacidad de disfrutar de actividades que anteriormemte eran
placenteras

. Pérdida de reactividad emocional o acontecimientos y circunstancias ambientales
placenteras

- Despentarse por la mafana dos o mas horas antes de lo habituatl

« Empeoramiento matutino del humor depresive

- Peérdida marcada de apetito

Perdida de peso (Del orden deat 05% o mas del peso corporat en el GItimo mes).

-  Pérdida marcada de la libido (No se¢ toma en cuenta en ninos).

Beck, Rush, Shaow y Emery (1479), asi como Ellis (1962), proponen que la persona no
solo se deprime por alguna pérdida o por tener un hijo en fase terminal. También como
ta persona reaccione, estard en funcién de como se perciba e interprete 1a situacion.

Algunos patrones de pensamiento asociados a o depresion son: La autocondenacion
(Culpa), la desesperanza y Ia conmiseracion.

LLa autocondenacion genera cuipa. La culpa es una emocion que pueden experimentar
algunas de los miembros de la lamiia. La culpa surge de la autocondenacidon. Esto es,
la persona cree que ha hecho algo inadecuado, incofrecio o erroneo y se siente
responsable.

2
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Aiguncs miembros de la familia que se sienten culpables, puede ser que se vean
obligados a sobrecompensar Por gjemplo, un padre puede dar mas atencion al hijo
enfermo que a los otros hias, comprarle todo lo que quiera el nino, entre otros. Es
importante que No se de esta siluac:oN de indulgencia excesiva o proteccion excesiva.
Esto puede provocar confusion en «i nino y resentimiento en ios hermanos. Antes de
eslar enfermo el nifc, aprendia a dar y recibir amor en formas Gnicas. tal vez, nendo.
jugando con e papa, bromeanco. a través ce un abrazo, hasta algunas veces
peleando A poartir de | 1d todo esto dasaparece y provoca en € nifo
confusion e Insegurnicdad lo mas importante para el mno. €s ia

COMUMICACION NCe vert: 5

clivas de sus seres gquernidos

5
3
3
3

& en u o s
es io mejor, al menoss bsjo su punto de vista., Y
es absurdo que se senta mai por habar optade por la mejor opcicn. Todaos ios hoMmbres
en un momento dade, optan por la mejor opann Nunca por fa mala. La culpa, por lo
tanto, se basa en un absurdo  Por esto o 52 debe mangar, sine sa tiene gue quitar

(Reyes, 1996}

Generalmente., la percon
circunstanc:as,; ceace obra

Es cierfo que algunas coOsiones SCn cgQuive s e mncorreclas. En tal caso, ef
psicologo debe enserar al pacente. va sea =l enfoermo o la familia, percon. E
impornante enfatizar ol paciente que, adn st cormaeud un error o uNa dec:sion INadecuada.
eso no lo convierte en una Mala persona © una persona sm valor (Sevaluada) Debe
ser numano f{aible que pucde cometer errcres (Elhs v Bernard,

aceptarse cormo un
1990}

2.6.3 taira.

La ira puede presentarse en alguno o en todos los miembros de la familia, asi como en
Este enojo puede ser manifestado a través de hostilidad o se puede
expresar en una forma activa-pasiva. Por ejemplo, la persona puede olvidar realizar
alguna obligacicn con respecto a la familia, algin hijc puede presentar aiguo
comportamienta escclar inadecuado ¢ inclusive en una conducta hostil extrema, puede
legar al grado de golpear a algon miembro de la familia. Cuando todos en la familia
sienten que estan involucrados en cl tratamiento del enfermo y tratan de mantener su
rutina, 1o mas normal posible, esto ayudara a minimizar la ira. Es importante recordar
que algunas veces el familiar se encja mas libremente contra la persona que mas ama
Ante la ira, es importante afrontarla y no reprimiria. Esto se puede lograr a través de un

apoyo psicoterapéutico.

el enfermo.
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2.6.4 La ansiedad y e] estrés.

La ansiedad (Estado de aprensién, inseguridad, temor o terror, causado por una
amenaza anlicipada, real 0 imaginana) y el estrés (pag. 4). generaimente se presentan
en la familia. asi como en ef enfermo. Los miembros de la familia en el transcurso de
su rutina cotidiana, son expuestocs a situaciones estresantes Cuando surge una
enfermedad y mas cuando et enfermo esta en fase terminal, 1a familia tiene que afrontar
nuevos estresores (Eventcs estresantes). Chester v Barbarin {1987) engloban estcs
estresores generades por la enfermedad en cinco Lpos

- Estrés int Este
sobre ia enfermecad. sus fas

o 20 canticad mosiva i in TLCIEN teCricd
¥ su tratarmento: gue la famiha tendra que aprenaer

. Estres instrumentat 2 se produce por estatiecer constantements nuevas tareas
cotidianas, cuyo objelivo consiste en muntener ia casa, 'a familia y o vida laborat en
medio de la enfermedad v los problemas que contieva

. Estrés interpersonal por tas necesidiades ascendientes de los

miembros de ja farmiia v les relacionss de amigos vezjos, nuevos vy del
personal multidisciplinano
. Estrés emocionat! Se cesarroila por ios corsacuencias psicolbgicas del misdo,

estrés, pérdida de suchio y energio

. Estrés existenciol Se crea por

la confusion sobre al significado y el orden de la
vida, que ha sido aterado por ta ent

ermecdad

ta ansiedad y estresores ¢ ntes mencionados., se deben afrontar a través de técnicas de
relajacidon, técnicas de  sfrontamiento. entre  ctras A iravés de un apoyo
psicoterapéutico

2.7 Duelo anticipatorio en ta familia.

Previo al duelc, s¢ puede presentar el duelo anticipatorio.  Este consiste en una
respuesta ante to prebabitidad y proximidad de la muerte de gquien se ama; e implica, en
quien lo sufre, un reconocimiento intclectual y emocional de esa realidad.

Comienza cuando la pérdida se presume cercana e inminente. Esto desencadena
varias reacciones en la persona que vive ¢ duelo. Algunas de estas respuestas
pueden ser: Un distanciamiento radical de! enfermo, hablar ante el enfermo como si ya
no estuviera presente. una sensacion de impotencia, rabia, tristeza, culpa, entre otras.

ades y necesidades comunes de la familia

Segun Reyes (19 . alguncs miecos, di
ante la muerte del ser querido son:




Miedo a que su ser querido vaya a sufrir mucho, que su agonia sea larga y/o muy
dolorosa. Este miedo se acrecienta conforme el enfermo se va deteriorando y van

apareciendo nueves sintomas.

Miedo a que su ser guendo no vaya a recibir ta atencidn adecuada en el momento

Esto se intensifica cuando han habido experiencias previas de mal trato en

preciso.
Que vaya a morir

instituciones o cuando s escucha “Y no hay nada que hacer
tranquilo a su casa”

queridoe El silencio, la nc coermumcacion verbal, o mis
n por susenrca de prasencia, es una defensa de 10s que
0y una racicnalzacion de sus miedos a2 abordad el tema
farmha & cue evada al paciente. En estz situacion
exchgue a la famiha, que no existen palabras
ante que aprendan i valor de escuchar.
centimientos ctoloroses

Miedo a habiar con ¢!
todavia, la no NUNIca
sufren el dueto unticipat
ce la muerie. E! miedo leva a la
es importante gqu? «! psicologo
magicas, ni respuestas exactas. fs o
de su presencia fisic, de compartir escs

marniestaciones

gravedad por o ias
por sus actitudes, o per alguna fra
cRan a S mismos i poicoiogo pueda
nagie, como se siente y como oata

Miedo a que su
emocionales de alguno

inoportuna Este cs. miedo a que
explicar que el enfermo sabe, mejor gue

Miedo a estor solo con el ser quendo ¢n < momanto de la muente  Es un miedo a

enfrentarse a la realidad. Ios sentimientos intensos que esto provoca, ¥ por supuesto.
las situaciones inconclusas con quien murid. Es imponante si1 es posible, trabajar
estas situaciones antes de que se ilegue a este momento.

Miedo a no estar presente cuando rnuers ol ser guendo. Este miedo obliga @ muchos
familiares a no guerer separarse M un nsiante de su enfermo. a pesar del cansancio

que pueda ser intenso; también miedo a quedarse dormido y no darse cuenta de la
Z5 €5 importante trabajar con el psicologo,

muerte de su familiar. En estas situacion
las despedidad que sc puedan tener antes de la muerte del ser querido y [as culpas
qQue se puedan presentar

Dificultad para compartr el afecto y ef carino con 2l ser querido en fase terminal. Por
su propio miedo, por la falta de tiempo, por la imposibilidad cuando el enfermo se

encuentra en una unidad de lerapia intensiva o intermedia, entre ntres

anle su enfermo. Sin abandonos. sin

Dificultad para actuar “con naturahdad”
expresiones amorosas, evitando la

exageraciones, dJdando las adecuadas
sobreproteccion y la indulgencia excesiva que seria muy maias para el enfermo en
fase terminal.

Dificuitad para aceptar gue su ser quendo “se esta rea'mente muriendo”, o que

implica aceptacion de los sintomas, de la debilidad y la dependencia del enfermo,
junto con ta pérdida de su rol y de sus funomones. Esto puede generar rabia




Dificultad para asumir las responsabilidades que tenia el enfermo, sobre todo si éste
se siente desplazado y-anulado

Dificuitad para cuidar al pacente, respcondiendo a sus necesidades fisicas y
emocionales (Aseo, compafdia, afecto, entre otras), proporcionandole todo el tiempo
y toda la compafia que él requiere sin descuidar, para nada. su propia vida personal.

Dificultad para repartirse las responsabiiidades del cuidado del enfermao, ya que no
todos los miembros de la familia tienen la fortaleza necesaria ni las habiidades
requeridas. Los que estdn mas capacitados sentirdn o injusto de tener ellos mas
responsabilidades v s¢ provoaas mas tersiones familiares por lo mismo

Dificultad, en algunos ra acey [+13 2 formo esCo 0 persenda
significativa a alguien ajeno a ta famuhia, esto contrapang a ta necesidad de ios
familiares de ser ¢! todo para ol paciente. el peigrc esta en gue se sientan
rechazados por su enfermo

Dificultad para continuar con sus relacicnes nenmaics. Les es nacesand, Jo saben,
pero no tienen ni tiempo m humaor  Aungque estas amistades sirvan de un verdadero
apoyo. Ante la frustracion, puede surgir también la envidia haas los Que no tenen
que estar "despidiendose” de clro sor am

Dificultad para despedirsd ¢ Su sor amado y “dartle pernnsa doe marir”

Necesidad de una informacion ¢!
tomados en cuenta

. fealista y respetucsa. Que se sientan

Necesidad de asegurarse gue se osta hacando todo lo posible por su ser querido;
que no se le esta simplemente dojando mor, que se le osta procurando tedo alivio v
que se esta haciendo o mejor.

CJ

Necesidad de contar con 1a disponibilidad, comprension y apoya, de preferencia de
todo el equipo de salud, o por 1o menos de uno

Necesidad de estar todo el tiempo con el ser rido. bLa famiia sabe que se esta
muriendo, que el trecho se acaba y que hay que aprovechar al maximo

Necesidad de intimidad y privacidad para el contacto fisico y emocional. Esto es
muy importante y en muchos hospitales No se permite, sobre todo en las unidades
de terapia intensiva.

Necesidad de participar en e! cuidado de su enferrmo  Asi ol famiiar se sentrda Gtld, v
se evitara sentirmientos de culpa

Neacesidad de reparar la relacion y de llegar al mutuo perddan.
Necesidad de compania y de apoyo emocional. En ocasicnes el psicologo es

preferido sobre familiares o amigos. Por lo que ftiene gque estar disponible, en su
tiempo y actitud, siempre gue s£a convenienta
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Necesidad de sacar sus emociones negativas, tales como la tristeza, la rabia, el
miedo, entre otras. EI familiar debe ser escuchado por alguien profesional.

. Necesidad de apoyo espiritual.

Estos miedos, dificultades y necesidades comunes de la familia ante la muerte de su
ser querido, que nos propone Reyes (1996, pp 196-200), es importante que el psicdlogo
los tome en cuenta antes de iniciar la sesién de trabajo con la familia. Un ejemplo de
estas situaciones pucde ser, cuando el cansancio fisico y emociona!l hace que los
familiares, agotados. observando un progresivo deterioro holistico del enfermo y su
sufrimiento, lleguen a desecar su muerie, provocando que se sientan culpables. El
familiar puede experimentar emociones cpuestas: Alegria y alivio porque el enfermo no
se ha muerto, juntc con culpas por haber deseado su muerte o inciusive rabia por no
haberse muenro. Estos desecs son nony s, vahdos, No 52N ni buenos ni Males. y NG
seran nunca la causa de la muerte. Utilizando sus propios procesos psicologicos, sus
recursos personales, 1a interrelacidon con otras perseonas estimadas y siguiendo las
normas establecidas por su contexto sociocuiiural 1z familia o 1o persona que vive este

duelo. o lograra afrontar adecuadarmente

Algunas de las siluaciones que pueden provocar dificultades para afrontar el duelo
anticipatorio son £1 que la familia sea desunida y que algunos miembros se
encuentren alejados y distantes del paciente; cuando fas ralociones con el pacente,
sean ambivalentes y dificiles o cargadas de hostiidad, cuando la famitia tiene una
marcada dependencia emocional o econdmica respecto a fa persona enferma; cuando
la familia tiene conflictos sin resolver, verdades que revelar, decisiones importantes por
tomar, entre otras. En estas situaciones, la familia se beneficiaria de un apoyo
psicoterapéutico para lograr afrontar el duelo anticipatorio en una forma funcional

El duelo anticipatorio es un fenémeno multidimensional que abarca muchos procesos:
Interactuar, afrontar, planear, todo esto, para reorganicarse: psicosocial Yy
economicamente.

2.8 El duelo en {a familia.

E! dueio es una respuesta a la pérdida de un ser gquerido (Kastenbaum, 1991). Pero
también es como la persona piensa, come, duerme y logra concluir un dia mas despueés

de su pérdida.
Algunos sintomas fisicos pueden ser.

Experimentar una sensacion de tener un nudo en la garganta.

Experimentar una sensacion de vacio en el estomago.

. Falta de aire.




- Debilidad muscular generalizada.

Aunado a los anteriores sintomas fisicos, también la persona puede experimentar los
siguientes sintomas psicoldgicos:

Insomnio (Incapacidad crénica para obtener la cantidad de suefo que una persona
necesita para su bienestar y funcionamiento optimo).

-« Falta de concentracion
- Faita de memorin
. Tendencia a realizar una conducta en forma repetitiva.

- Abstraerse

Segun Reyes (1996), al inicio de este proceso, se puede presentar una negacion que
consiste en no creer 1o que esta viviendo. Se vive comao si fuera una pesadilla y se esta
esperando despertar, para que la vida siga igual como antes. Al inicio se puede vivir
como entre nubes y poco a poco Hega la realidad. Por esto, el sulrimiento del duelo, se
agudiza alrededor de los dos meses posteriores a la muerta del ser gquerido. Despues
se puede vivir una sensacion de peéerdida del sentido de Ia vida (Todo gira en torno a
quien mMurid): una peérdida de interés por la propia vida (Una tristeza que parece infinita
y eterna); frustracion insoportable; camitno de conducta respecto al suefo v a la
alimentacion; una necesidad de llorar aunque, a veces, se sienta la imposibitidad del
Hanto, y fuertes, sorios, sentimicntos do culpa

Algunos autores como Reyes (1396, Sherr y Feliow (1992); Kobler-Ross (1969); entre
otros, plantean visiones distintas de las fases del duein. Sin embargo hay conceptos
comunes importantes:

. Todos hablan de una etapa inicial de nogacion.  Esta consiste en no creer lo gue
estad sucediendo. Esto no es patoldgico, siempre y cuando no se prolongue
demasiado.

. Oftro es la depresidon. Esta se plantea como una depresion reactiva. Eslo es, una
depresion causada por un evenlo o perdida real. que conlleva a experimentar
diferentes situaciones tales como ia pérdida de interés por la vida, por si mismmo,
entre otras.

- El siguiente es la ira o la rabia. Esta se puede depositar en Dios, ¢n los medicos, en
algun familiar, en los vivos, en el que murid o inclusive en la misma persona que esta
experimentando la rabia. Todo esto puede conllevar a experimentar posteriormente
una sensacion de culpa, ya sea por haber sobrevivido., por no poder impedir su
muerte, por desear en algun momento su muerte, entre otras.

. Una aportacion importante de Reyes (1996), es ta etapa del perdon. Esta plantea
que quien suire el dolor del duelo, debe ilegar al perddon. Esto es, lograr perdonar
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faltas reales o irreales, no importa; perdonar las debilidades que existieron en las
relaciones con la persona muerta, con los familiares, entre otros; perdonar todos los
sentimientos de culpa; perdonar al que ya murid y lo dejé con dolor y problemas. El
perddén es una condicidn para lograr la paz emocional. Esto es, lograr que las
emociones que experimenta la persona, ya no lo alteren mas

Finalmente todos concluyen qu el duelc es5 un procesc gque debe conducir a la
aceptacion final. Esto es aceptar la idea de que el ser querido ya no vive. No es el
paso del tiempo lo que contribuye a ki recupara n. Es la reestructuracion de ideas,
las nuevas ideas. Esto significa que 1o elaboracién del duelo y Hegar a la aceptacion,
requiere de modslicar (Recstructurar) las ideas, asi corno también se necesita Gue pase
el tiempo, y no deba ser apresurado Pueade lograrse probablemente en uno o dos
afnos Esto no sigrnifica at no rgir of duelo a pesar de haber logrado 1a
aceptacion. Esto puede sucoder en urn cumgleafos, un aniversario, entre otres

No hay que perder vista que et duclo «s Jinarnico Por cuestiones de aprendizaje,
se divide en elapas, poro depende de cad CroOnad ComMmo s gque axperimaentard
Cada persona expenrmentard of duefe en una forma particular y dindmica, un jucgo de
emociones entremecsciadas. Bl ducio s una expononcia desagradable, pero la mayaoria
de las personas lo superan s ayuda profesional. Cuanco los sintomas conunuan en
una forma intensa y por periodos prolongados o eslos sintomas son notables por su
ausencia, a esto se le denonena duclo patolagico

te

E! duelo cronico consiste en gque la persona experimente sentimientos de nsteza,
afliccion y/o amargura y estos muchoas afocs despuds Jde 1a muerle del ser
querido. Esto es, a pesar de que el ser amado murid hace dos, cinco o dier affos, la
persona todavia experimenta sintomas fisicos y psicologicos cdel duelo.  Puede hasta
experimentar alucinaciones (Sensoacién subjetiva que no va precedida de una impresion
en los sentidos) bre el difunto Otra variacidn del duele cronico, es cuando ios
senlimientos que provoca ¢ duelo son demorados por cinco o diez anos despue
muerte del ser quendo. Y oen algunos casos la perscna nunca express su duelo
(Bishop, 1994) El cuele reprimido se puede llegar a expresar a traves de alguna
conducta neurdtica.

tas personas que presenten dificultades para afrontar su dueie, pueden naecesutar
ayuda profesional. lLa psicoterapia de apoyo puede ser Ulil para ayudar a las personas
cen el proceso de dejar ir al ser querido Qque ya no vive. Algunas veces el hecho de
tener a alguien con quien compartir el duelo, puede hacer ta diferencia. Otra fuente de
ayuda, pueden ser olras personas. ya sean familiares calidos. amigos o un grupo de
auto-ayuda. En otros casos como en el duelo patolégico o cronico, se necesitan
técnicas psicoterapéuticas especificas para superar el duelo (Reestructuracion
cognoscitiva, imaginacidén guiada, entre otras).
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2.9 El psicélogo y el trabajo con nifios terminales.

El trabajar con enfermos terminales puede ser dificil y estresante. El psicologo a!
trabajar con niftos en fase terminal, puede generar emociones tales como lastima,
conmiseracion, ira, ansiedad y depresion entre otras. Estas pueden interferir con su
objetividad y habilidad para proporcionar ei mejor tratamiento para el nifo y su familia.
Esto es, puede inadvertidamente estar de acuerdo con las creencias y actitudes
inadaptativas del nino y su familia y de esta manera comprometer la efectividad
psicoterapéutica. También se pueden presentar fracasos psicolerapéuticos causados
porgque el paciente no esta listo o no quiere ser parte activa de a psicoterapia La
resistencia al tratamiento puede presentarse v el psicdlogo deherd estar conciente de
esto. Ante estas situaciones (Cuando el iratamiento ¢s un fracaso), el psicélogo podra
sentirse culpable por no haber ayudado al paciente. El debera estar consciente que no
puede esperar éxito con cada paciente. El trabajar con enfermos terminales, asi como
con otro tipo de pacientes, no serd garantia do que se tendrd éxito con cada una de
ellos. Si ¢! paciente se muere o No responde ante jas intervenciones psicoterapéuticas
para aliviario de su ansiedad, estrés y dolor entre otras; €l psicdlogo podra pensar que
es un fracasado, que no logro ayudar al paciente Pero ol consultar al nino o & su
familia, €s muy probable que comenten que la intervencidn det psicélogo fue muy Gl
para el nifioc y para «llos £l psicdlogo no sdio deberd ser realista sobre lo que podra
lograr trabajando con el mfo y su famila,. Tamba
cuando ha sido exttoso ayudandcoios

'n o deberds ser capaz de recenocer

Para la mayoria de a gente, convivir con un anfermo terminal, observar ¢l deterioro
progresive de eéste, asi como vario moenr es una experiencia emocional intensa,
dolorasa y exlenuante EEmocianes talies coma ¢l dueglo ante 1 muerte deal nipo, la ira
engendrada ante el dolor que el nino ha scportado, 1a sensacién de desamparo ante 1a
incapacidad de no poder hacer nada para romediar la situacion; genera tanto en los
famihares como en ¢l psizologo, emociones Mmuy tensas. Aunado a las emociones
antes mencionadas, el psicologo también podra expanmentar 1as siguientes situaciones:

- Agobio por e) cansancto, la tristeza y por ta gran cantidad de trabajo;
- antiguas pérdidas removidas:

- nuevo temnor de perder a sus seres quaridos, principalment2 a sus hijos, pero
también puede incluir a su pareja. a sus padres, antre otros.

« Lanecesidad de revalorar antiguos vatores;
« frustracion por la lenta recuperacidn u la ausencia de ésta;

. frustracion y tristera por la falta de interés por parte de la familia para que el nifio, asi
como ellos. reciban un tratamiento psicoterapéutico

Los profesionales de de salud mental generaimente. no trabajan con personas que

presentan enfermedades que amenacen su vida o con enfermos terminaies, por o
tanto, no es muy probable gque estén preparados para afrontar 1la muerte de sus
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pacientes y este conglomerado de situaciones, emociones, rmiedos y necesidades entre
otras. Si no se trabajan adecuadamente (Con un apoyc psicoterapéutica), pueden
conllevar a que el psicdlogno experimante el sindrome de desgaste o agotamiento
profesionai. Este se caracteriza, por un agotamiento fisico y mental experimentado por
individuos que trabajan intensamente y estan en contacto directo con ta gente, también
se puede presentar una pérdida de ia autoestima acompaiada de desanimo y tedio en
el trabajo diario. Aunado a esto, se pueden presentar fenomenos de hastio por la
profesién. despersonalizacion (Trastorno disociativo en el cual la persona pierde o
cambia temporaimentic el sentido de la realidad) y reduccidon de ta capacidad personal,
entre otros fendmenos (Espincosa, Zamora y Ordodez. 1996, Bishop, 1994; Massie,
Heiligenstein, Lederberg y Holland, 1991},

Los sintomas del sindrome de agotamiento profesional, pueden variar dependiendo de
las caracteristicas de ia personahdad dei psicotogo ¥ de su entorno.  AUn asi, los
sintomas mas frecuentes se dividen en tres:
1. Emocionales.

« Desanimo;

- aburrimierto,

- hastio;

- pérdida de autoeslima, etc.
2. Alteraciones psicosomaticas (En estas situaciones el psicologo no suele reconocer

que los sintomas se retacionan con el desgaste profesional).
-

- Astenia (Estado de agotamiento y fatiga intelectual, asi como debiiidad general
corporal).

Alteraciones en e! apelitc que conllevan a un incremento © decremento notable
de peso corporatl.

. lnsomnio (Incapacidad crénica para oblener la cantidad de sueno que unha
persona necesita para su bienestar y funcionamiento optima).

« Cefalalgia (Dolcr de cabeza)

- Tension crénica.

- ANolestias gastrointestinales inespecificas.
3. Alteraciones del comportamiento.

« Alcoholismo y/o consumco de drogas.

. Tendencias suicidas.
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Cinismo, irritabilidad, pesimismo, entre otras,

Las causas del sindrome de desgaste o agotamiento profesional son multiples y en
cada persona generalmente actuan varias a la vez, con mayor o menor intensidad.
Cada persona que experimenta este sindrome, debera preguntarse cuales causas
intervienen en su casa y en que medida. Algunas de estas causas son:

. Personalidad previa.
Carencias en la formacidn universitaria (Falta de mstruccidon en tecnicas efectivas de
afrontamiento para el manejo del estrés, faltla de informacion sobre los cuidados
paliativos, falta de informacion sobre los enfermos terminaies y 1o gua implica e!

trabajar con elios
Alta monalidad de los pacientes

Malas condiciones de trabajo

Para poder abordar una probable sclucidn para este sindrome, €s necesano una

aproximacion sistematica que consiste en varios pasos. El primero, es esencial y
Antes de que se puedan tornar acciones

consiste en estar consciente del problema
constructivas, la persona necesitard comprender 1as Causas Gue provocaron en él este

sindrome y en qué medida intervienen. Ya que se establecid la conciencia del
problema, el siguiente paso consiste en asumir 'a responsabiidad para cambiar esta
situacion. Para que tates esfuerzos sean efectivos, aquellos involucrados deberan de
distinguir claramente, antre aguellos aspectos de Ia situaci®n que pueden cambiarse v
aguelios que no. Una vez que esto se ha hecho. ine herramientas para poder afrontar
esta situacidon se podran desarmrollar. Esto se podrd (ograr a traves de talleres enfocados
en termas tales como: El sindrome del desgaste o agotarmiento profesional, técnicas de
afrontamiento para el manejo del estrés, el enfermo tenninat y lo que impiica el trabajo
Aunado a esto, se requiere de un apoyo psicoldgico, ya se¢a a través de una

con ellos.
terapia individua! o de grupo

El trabajar con ninos en fase terminal, también genera responsabiiidades adicionales
Cada responsabilidad adicional, confrorta ol psicdloge con decisicnes dificiies.  Ei
psicologo requerira determinar si atiende al paciente en su casa o en ¢l hespital; si ante
la incapacidad de ver ol paciente. le hablard por teléfono o no; si atiende a su funeral o

Una forma de prepararsa para trabajar con nifios en fase terminal, asi
isa sobre

no, entre otras.
como para afrontar su muerte. Se pcdra lograr teniendo una idea clara y pro

la enfermedad del paciente, y lo que conileva el trabajar con nifios en fase terminal.

Asistir a alguien que se estd enfrentando a la muerte requiere no sOIO de intereés, sino
de alencion y apertura a las necesidades, temores y ansiedades del paciente, y de su
familia. Se necesita tener sensibilidad, calidez. tolerancia, valor y perseverancia entre

otros aspectos, ¥y una buena preparacién profesional.

El asistir a pacientes terminales puede ser una experiencia profundamente satisfactoria
y gratificante pero exige, d2 manera casi inevitable, un imporiante sacnlficio emocional
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Ya que también la ira, el resentimiento, la frustracion, la desesperacidn, etc., forman
parte de esta situacidn. Todo esto aumenta la conciencia de nuestros miedos mas
profundos y de la parte mas obscura de nuestra alma (Sherr, 1992).

Por esto, es necesario buscar y encontrar el justo medio. Ya que es imprescindibie

reconocer la individualidad unica de cada persona para afrontar la muerte y el dificit
proceso de morir, en su propia forma individual.
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CAPITULO TRES

PROPUESTA PSICOTERAPEUTICA DE INTERVENCION PARA NINOS CON
CANCER TERMINAL.

3.1 Psicoterapia y el enfermo en fase terminal.

Al paciente en fase terminal, se le proporciona el manejo de los aspectos fisicos,
informacion y por 10 menos una minima toma de decisiones con respecto a su cuidado.
Et enfermo al experimentar un proceso emocional muy intenso. necesita una
oportunidad para poder hablar con alguien sobre sus sentimientos, su vida, su familia y
algunas veces sobre la muerte, paor o tanto ta psicoterapia es importante en su vida.

La psicoterapia con un enfermo en fa terminal es diferente de la psicoterapia usual,
en varios aspectas: £l primero por razones cbvias seria que !a psicoterapia sera a
corto piazo. olro aspecto seria que la psicoterapia no es probable que sea iniciada por
el paciente, es mas probable que sea sugenda por el médice. Por eosto el paciente
puede que no tenga claro ¢l cbhjelivo de la psicoterapia. Por 1o tanto el psicoterapeuta
necesita enfatizar que el objetivo de la misma es lograr un sentido de poz emocional
(Que las emociones que expenmenta la perscna, ya rno lo alteren mas), cerrar circulos
pendientes, mejorar la comunicacdn y proporcionar tacnicas de  afrontamiento
efectivas

El psicoterapeuta puede buscar al pacients, rmas que csperar su miciativa. Debiendo
mostrar activamente un interés por ¢l paciente, un claro deseo de apoyarlo y visitario,
asi como una disposicion para escucharlo y hablarle sobre 6 que tenga en rmente. Aun
asi, con solo una visita el psicoterapeuta puede descubrir areas de tensién importantes
en la vida del paciente y las visitas regutlares por 1o menos pedran romper con la
monotonia del paciente, con solo ofrecerie su atencidn.

El formata de la psicoterapia con un enfermo terminal varia de la psicotarapia
tradicional. La naturaleza y el horario de visitas dependeran con base en ia disposicidon
y nivel de energia de! propio paciente, mas que a un horaric especifico. La agenda de
citas debera estar programado por lo menes parcialmente por el paciente. Si un tema
surge, y el paciente claramente no desea discutirio. su deseo debera scr respetado. A
menudo este aspecto de la psicoterapia va en contra del entrenamiento del psicdloga.
Este ha sido entrenado para trabajar con éstas resistencias. Pero en el caso de estos
pacientes terminales, ellos tendran el derecho a estas resistencias El exponerio a
estas resistencias, generaria estrés y consumiria la poca energia del paciente. Otro
aspecto importante, es el grado de la distancia personal entre ¢l paciente y ei
psicoterapeuta. La terapia con enfermos terminales requicre de una relacidn mas
cercana y profunda. EI psicoterapeuta no es simplemente un observador neutral gque
esta a un lado solo observando e interpretando los senumiantas del paciente, ya que
también actuard como un amigo y mediador.
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El éxito en la relacidn psicoterapéutica es estimado de una manera diferente. En
enfermos terminales probablemente no se puede esperar que se logren trabajar todas
Sus preocupaciones. Estos pacientes a menudo mueren antes de que tengan la
oportunidad de trabajar con lodas sus ansiedades y miedos. El psicoterapéuta liene
que darse cuenta que la psicoterapia puede carecer de una conclusion y seguir
presentando una sensaciéon de frustracion  Finalmente el contexto psicoterapéutico de
la relacion es diferente con un enfermo en fase terminal. En lugar de trabajar en el
consultorio del psicoterapeuta. genera!mente se trabaja en cl cuarto del paciente, ya
sea en su casa o en algunas acasicnes en el haapital

El trabajar con ninos en fase terminal, es una experiencia estresante. En primer lugar
es a menudo uno e log tpos de muerte tads dificiles de aceptar, nsicoterapeuta
debe trabajar no sdlo con un minn aonfuna 2O, SN0 tambien con padres
infelices, asustados v confundidos Unag de causas comunes de la muerta en 1o
infancia es la leucem Qe N0 s0lo es JdoluiSna por i misma, tambien su tratamiento
que bajo procedimientos rmedicos, taics come in extracoion de madula, quimicterapia,
cirugia, entre otras, son muy esiresant raos. MNo shjo se tiene que trabajar con
la confusion y el rmiezo det nine, tarh » clectos iatragénicos del tratamiento,

E

E! psicoterapeuta oblendra las claves de cdma comunicarse con & nifio, a traves de éf
Esto es, el mino proporcionarsd la pautd, pero o mas <

observar, ya que el lenguope y las expre
directas.

mportanie

ws el escuchar y
ancs del nido, aeneralmoente seran simples y

3.2 Teécnicas para trabajar con los nifos en fase terminal.

Las técnicas que a continuacion sc describirédn brevemente, se pueden utiizar como
técnicas evocativas. Esto es, técnicas que ayudaran al mfo a expresar sus
percepciones, pensamientos, sentimientos y experiencias Estas podran ser con
respecto a €1, su familia, su enfermedad, los doctores, e! hospital, sus amigos. entre
otras. Podran ser utilizadas por el psicdlogo para evaluario y también para producir un
cambio psicoterapéutico. Después de evocar los sentimientos y pensamientos del nifio,
el psicélogo podréa intervenir y ensenar al nino a afrontar efectivamente determinados
pensamientos, emociones, situaciones, entre otros. Esto se lograra, a través de
técnicas de afrontamiento. Estas consisten en técnicas que poermiten al nino afromar
eficientemente sus sentimientos, pensamientos. su enfermedad, su tratamiento. entre
otros (Krietmeyer, Heiney, 1992; Gelden et 2f., 1982; Sourkes, 1991).

Varias técnicas do reestructuracion cognoscitiva (Método para modificar mondlogos
internos en situaciones que preducen estrés o situociones conflictivas); tales como: E!
meétodo socratico,. método didactico, método de dos columnas, entre otras; que se
utilizaran en e! trabajo con ia familia del nino. Se podran aplicar en el trabajo con et
nifto. Lo importante de esto, es realizar ¢l trabajo en forma breve y simple.



3.2.1 Técnica de juego con muhfecos.

En esta técnica, el psicdlogo podra utilizar muiecos de peluche; muRecas (De trapo.
plastico, entre otras); superhérces (Superman, Batman, etc.). animales de peluche,
entre otros. El psicologo podra utilizar estos munecos para representar a alguien que
esta enfermo o también algun miembro del equpo multidisciphnario que trata al nifo
Durante esle juego. el nifo podra expresar sus senlimientos y pensamientos, con
respecto a €!. el equipo multidisciplinario (Méadices. enfermeras, ontre otros), e!
tratamiento, los efectos secundarios de ésle. Eslo es, podra hablar abertamente sin
sentirse amenatado, m atemorizado por rno soopadid

técnica para lograr afrontar situaciones confiictivas, pensaimientos, entre otros (Boyd,
1991, Schaeter y O'Connor, 1988)

El psicd’ogo e dira al nino que un arumal o cudlquier Muiieco esta enferme vy el otre
mufieco es su mejor amige. Se acordara que el mejor amiqgo le dora conscjos @l
muneco enfermo L nifio con Ja ayuda del psicdloqo. escribirdn una bata de oraciones
de afrontamiento (Oraciones que al decirlas o pensarias, le permitran al ninoe afrontar
una situacion conflictiva, un pensamiento, una emocidn que genere snygusta o miedo),
generadas por el consejo del mufeco. a tecnica permitira enseparle al nino, cémo
crear oraciones de afrontarniento, que €l pucda utilzar por si mismao Esta técnica
puede especialmente ser Ut para trabajar con nifios entre cuatro y ocho anos.

3.2.2 Técnica de juego con blogques.

En esta técnica se utilizaran blogues de madera o plastico © algun olro juguete que
tenga la misma funcidn que éste. Estos blogues se ulilizaran para crear cosas. Esta
técnica permitira al nifio, hablar mas faciimente sobre sus experiencias, pensamientos y
sentimientos (Schaefer y O'Connor, 1998). Al inicio det juego, €l nino, creara libremente
o que quiera (A los ninos les encanta crear cosas) Después el psicdlogo podra usar
los bloques para ayudar al nino a afrontar situaciones y/o sentimientos conflictivos.
Esto es, el psicologo con la ayuda del nifo podra construir por ejemplo, un hospitat o
una casa con sus respectivos personajes Por ejemplo: Figuras de doctores,
enfermeras, padres, nifos. Durante el juego, & psicologo poedra preguniarle sobre sus
pensamientos o sentimientos. A través de los juegos con las blogues, el psicélogo
podra inferir los pensamientos y/o sentimientos del nifio, con respecto a una situacion
especifica como seria su hogar, su familia o el hospital. Posteriormente el psicdlogo le
podra ensenar facilmente algunas técnicas de afrontamiento para estas situaciones
especificas.
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3.2.3 Técnica de dibujos.

En esta técnica se utilizaran, lapices, plumas, crayolas, piumines y pinturas. También
se necesitara papel o un pizarrdn, cualgquier medio donde pucda el nifo plasmar sus
dibujos, ya que los nimios responden positivamente ante los dibujos. Esta es una
habilidad a la que estan acostumbrados a realizar los nifos, ¥y no exisle una forma
incorrecta de dibujar. El nifio generalmente responde rapidamente ante una hoja de
papel y muchos plumines o crayolas de colores (Furth, 1892).

Generalmente 21 primer dibuio s un autorretrato.  Este permitird al psicdiogo apreciar
como ¢l nifo s perae o si misimo cen revpecto a su enfenmadad. Les dibujos son un
medio excelento para poder aprender sabre los pensanuentos y sentimientos del nifo
con respecto a su enterrmedad (Sourkes, 1491} Esta técnica también se puede utilizar
como técnica de afrontamiento Csto s lugra a ttavés del Buyo £l mno podra
prepararse para afrontar situaciones que le provoguen Imedo O angusta

El psicologo podra proponerie que dibujen una de las situacones antes mencionadas y
trabajar esta situacion con €l nifno. Por ejemplo. Una cirugia  Mientras que dibujan ia
situacion  conflictiva, el psicdlogo  poadra hablarle  sobre estos  sentimientos  y
pensamientos con respecto a su tralamiento Podra también explicar el objelivo de la
cirugia, su funcidn, el por qué puede causarie micdo, asi comu los beneficios que
obtendra. El expresar las emociones del nmifio, aciarar sus dudas y disipar sus miedos,
la preparara para poder afrontar la situacidn conflictiva

3.2.4 Psicodrama.

Estla es una excelente técnica para valorar los pensamientes y sentimientos del nifio
con respecto a situaciones tales comoe la escuela. su familia, los docteores, sus amigos,
entre otras (Ramirez, 1987). En esta técnica se recrearan estas situaciones a través
del psicodrama. El nifo recreara situaciones tales como la visita al doctor, reacciones
de la gente al verlo, etc. A través de esla técnica, el nifo evocara los pensamientos y
sentimientos que estas situaciones provocaron en él. Después se construira un plan
para ayudar al nific a lograr afrontar estas situaciones exitosamente.

3.2.5 Oraciones de afrontamiento.

Estas son oraciones que al decirlas o al pensarlas, le permiten al nifio afrontar con éxito
una situacidon conflictiva, alguna emocion, algun pensamiento, entre otros (Ellis vy
Bernard, 1990).



En esta técnica, el psicdlogo propondra varias oraciones de afrontamiento. Después le
preguntara al nito si es que le gusta alguna de ellas o si prefiere proponer algunas.
Posteriormente el psicdlogo animara al nifio a repetir las oraciones de afrontamiento y
to reforzara al usarias. Estas oraciones se pueden utilizar conjuntamente con otras
tecnicas como el juego con munecos, el psicodrama, las técnicas de relajacion, etc.

3.2.6 Técnica del pizarrén.

Esta técnica se recomienda para trabajar con niros de diex anos o mayores. Esta es
una variacion del método de dos cotumnas. Método Gtih para ayudar a 1a persona a
revalorar pensamientos irracionales, autoderrotistas y creencras irracionates (Colden el
al.,, 1992). En esta lécnica en lugar de ublizar una hoa de papel, se utilizara un pizarrdn
con una linea en medio. que divida el lado derecho dei izquierdo. En el jado izquierdo
se escribiran los pensamientos pegativos £n el olro lado. el psicologo y eb nifo,
trabajaran juntos para crear una lista de craciones de afrontamiento; Que substituyan

los pensamientos autoderrotistas, negativos & irracionates Una v que se ha
realizado la lista, el psicdlogo inducird al nifio a copar la fista y Hevarsela & su casa para
practicar.

Una vez que el nibo ha aprendido las bascs para desarroffar lus oraciones de
afrontamiento. el psicologo podrd iniciar ta ayuda al nino para que éste ias aphlque en
situaciones estresantes o canflictivas Bl refuerzo positivo, cuando se asocia un
estimulo a una respuesta, se podra utiizar para fomentar el uso de estas oraciones
Estlo es, cada vez que el nife aplique las oraciones de aflrontamiento en una situacion
estresante ¢ conflictiva; se le podra dar un premio como un dulce, un juguete pequeno o
una estampa de coleccidn. Aunado a esto, también se podran integrar técnicas de
relajacion o imaginacion, para ayudar al nifio a poder afrontar una situacion especifica

3.2.7 Aplicacion del refuerzo positivo.

El uso deli refuerzo positivo es un medio poderoso que puede ayudar a los nifos a
manejar mas exitosamente algin procedimiento médicc doloroso. Los padres
generalmente estan involucrados en esta técnica ya que ellos son las principales
personas que intervienen al transportar al nifo al consultorio © al hespital donde se
practican estos procedimientos médicos. Los padres podran aprender camo aplicar el
refuerzo positivo. Este consiste en que ios padres le den al nifo una estrella © un
punto, cada vez realice una conducta especifica. ESstos puntos se podran canjear por
una recompensa tengible, ya sea un juguete o una visita al zooulégico o una actividad
especifica (Cabalio, 1991). También los padres podran usar refuerzos verbales. Esto
es, podran elogiar al nifo cuando realice una conducta especifica.  Ef psicOlogo les




indicara exactamente qué conductas deberan reforzar. El nifio podra ser recompensado
por utilizar alguna técnica de afrontamiento.

Aigunos ejemplos de recompensas pueden ser: Animales de peluche econdmicos,
muiecos de plastico, miunecas econdrmicas, entre otras. También se pueden utilizar
trofeos. Estos se podran otorgar al niic, cada vez que coopere en algun procedimiento
médico invasivo y doloroso Los padres le daran al psicologo un reporte verbal que
ayudara al psicdlogo, para planear futuras esirategias conductuaies con el niAo y su
familia. Tambien otras personas siaruficativas para el nifo {(Parientes o amigos) podran
aprender estas lécnicas de afrontamiento y asi también ayudar al nino.

3.2.8 Técnica de irnaginacion emotiva a traves de las historias.

Esta técnica se uli para ayudar at nino a lograr afront: en una forma mas eficaz
SUS PENSAMIc Nt ntos con respoat 1 aigun procoedimiento meadico invasivo.
Esta técnica es especialmente efectiva con niflos entre cinCo y nueve anos ya que
involucra ol uso de superhéroes o pnncesas (Algdn personaje ficticio relevante para el
nino) y escenarios ficticios (Kryetemeyer v Henoy, 1992, Frassler, 1978).

Htos

El psicologo empezara contandole ai nine una historia, elaborando ios mas posibles
detalles relevantes de la situacidn particular del nino.  E! nifio y el psicologo creardan
conjuntamente un escenano donde el personaje ficticio, poedira ayuda al niflo para
realizar una actividad (Procedimiento meédico invasivo), que tondra que hacer el nifno
para salvar a la humanidad o al personaje ficticio

Et psicdlogo tomentaro la parlicipacidn del nino on la elaboracion de la historia v lo
reforzara verbalmente, cada ver que ulilice una oracion de afrontamiento.

El objetivo de |a técnica es reducir 1a ansiedad y/c el miedo para que pueda afrontar
algun procedimiento meédico invasive. Al involucrarse en la fantasia de la historia, el
nino se distraera y esto reducird su angustia vy su dolor. También se puede utilizar para
evocar sentimientos ¥y pensamientos. E£sto se puede lograr por medio del dialogo entre
el personaje ficticio y el niio

3.2.9 La distraccion.

La distraccion se puede utilizar como una técnica de afrontamiento. Esto es, el nilo
podra incurrir en alguna aclividad que desvie su atencidn de algun procedimiento
medico. Por ejemplo: E} nifo podra distraerse por medio de un videojuego. Esto
reducira el estrés que pueda experimentar durante el tralamiento (Reed, Jacobsen, Die-
Trill, Dermatis. McEvoy y Holland, 1987).



3.2.10 Técnica de imaginacién para sanar.

Esta técnica propuesta por Simonton, Simonton y Creighton (1978), puede reducir
sentimientos de ansiedad, desamparo y desesperanza Los nifos se sentiran parte

activa de su tratamiento

Antes de iniciar el ejercicio. se podra aplicar alguna tecnica de relajacién (Es opcionatl)
En esta técnica se ulilizara alguna figura significativa para el nifio (Una princesa o un
superheéroe) El mifAo visualizara como este personaje lucha contra las células
cancerosas que se pueden visualizar como enemigos del personaje, monstruo,
soldados enemigos, entre otros y asi logra vencerlas. Durante este epercicio el niilo
podra ulilizar oraciones de afrontamiento.

3.2.11 Técnica de refajacion,

Esta técnica se caracteriza por ser rapida y facil. El psicologo debera poner atencion
especial en el nivel de concenltracion del nido, ya que la mayoria de los ninos presentan
un lapso de atencién hmitado y breve. El psicologo deberd ser paciente y guiar al nifio
ientamente a través cel ejercicio. Se le explicara al nino que esta técnica es un medio
por el cual podra afrontar situaciones cenflictivas y reducir el miedo. el doler y la
ansiedad (Walker y Roberls, 1983). Se le daran instrucciones simples. Se le indicara
que respire profundamente (Inhalar) y después de unos segundos. al liberar el aire
(Exhalar), debera fingir que es un muieco de trapo y estara flojo y flexible. Se
realizaran ejercicios en el consultorio y se le indicara al nino que practique en su casa
También se le ensenarda a ta fannlia esta técnica, para que practiquen con €

Se puede combinar esta técnica con oraciones de afrontarmiento. Esto es, se le dira al
nino: “Respira profundamente, siente el aire en tu estomaguito y suéltalo lentamente.
Ahora que eslas como un muieco de trapo, repite la oracién conmigo™ Por ejempio:
"Yo puedo hacerlo”, “Yo io puedo soportar”, entre otras. “Ahora otlra vezr respira
profundamente”. Se puede realizar el ejercicio una o varias veces. Se podran asignar
tareas entre cada sesion. Estas consistiran en aplicar en casa, en el hospital, las

técnicas aprendidas en cada sesion.
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3.3 Propuesta de sesiones de trabajo con el nifo en fase terminal.

Se debe considerar esta propuesta como una guia. Tomando en cuenta que el trabajo
con cada nifo o miembro de la familia, implica una situacion especifica determinada por
ia experiencia del psicdlogo y Ias situaciones y condiciones personales del paciente y
de su famitia.

3.3.1 Sesion inicial conios padres.

Tema: La psicotcrapia, e! nino y los padres
Duraciéon: De una a tres sesiones de sesenta minutos cada una.

Objetivo: Obtener antecedentes del nifio y desarrellar una buena relacion de trabajo
con los padres.

Desarrolia:

. Et psicologo explicara la necesidad y la importancia de la psicoterapia para los nifos
con cancer lerminal y la psicoterapia familiar como un apoyo psicologico para la
familia y como parte del tratamiento del niflo.

- Obtendra informacion sobre el nifto, su famitia. los patrones de conducta habituales
en el nifo, su desarrollo y su estado actual con respecto a su enfermedad.

. Proporcionara apoyo psicoldgico gue requieran los padres en ese momento

- Esclarecerd cudas.

3.3.2 Sesioninicial con el nino.
Tema: El nifio.
Duracion: Esta dependera de la disposicidon y nivel de energia del paciente. Se

programara aproximadamente de treinta a sesenta minutos por sesién.
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Objetivo: Recolectar informacion, establecer el nivel y habilidad de comunicacién,
pero principalmente sera establecer empatia con el nino.

Desarrolio:

Se aconseja trabajar con uno o ambos padres. EI gque estén presentes en las
primeras sesiones, reduce notablemente e! nivel de ansiedad del nino.

Es importante tener presente que el amoients del consuitonio o el lugar donde se
trate el nifio, Mientras mas calido y cémodo sea; provocard un efecto mas positivo.
Por lo que se aconseja tener posters graciosos. dibujos alegres, murnecos, juguetes,
entre otros. Promoviendo de esta forma. una atmosfera amigable, de aceptacion y
de apoyo.

« Los padres pueden presentar al psicologo como un doctor que ayuda a la gente con

sus sentimentos.
10N higara y
=neralmente

Se puede establtecer fa ermpatia generalmente rapicdo, manteniendo la s
llena de cosas graciosas y de buen sentide del hurncr.  Les nifos g
responderan muy bien con respecto a situaciones diverticas y graciosas

Esto es. deberd prevalecer

Es importante que el psicdlogo sea sengible y receptlivo.
cion en forna visual, facal,

una actitud de recaplividad completa, expresada con a3t
muscular y de postura

También el psicdlogo debora expresar por todos ios medics (Excepto por proximidad
fisica). toda la calidez posible. Esto es, a traves de palabras, sonnsas, teno de voz y
una posicion corporal relajada.

La informacidn basica se obtendrd det nifio, por medio de preguntas sobre su edad,
farnilia, escuela. amigos. entre ctiras, todo eslo a traves del juego. Al mismo tiempo
se puede estimar {a habilidad y nive! de comunicacion

El estructurar la sesion, es decir, proporcionar informacion al nine o establecer la
disposicion del ambiente, para facilitar una respuesta por parte del nifo, se podrd
realizar poco a poco. Se deberan establecer reglas acerca de quien inicia la
interaccién. Para 1os nifios pequenos, una introduccion sencilla podra ser: “"Este es
un cuarto especial, aqui puedes jugar a o que guieras™.

Algunos nifos mas pequefios pueden necestar una estructuracion adicional para
traducir tales afirmaciones a conductas especificas. Esto es, se podra decir: “Hay
mufRecos de peluche, superh&roes, munecas de trapo, papel y crayolas.
jugar con lo que quieras. Yo estare aqui y puedes hablarme cuando lo deseces
quieres que juegue contigo, aqui estaré”.

Puedes

Si

Es importante aclarar al niflo, que el psicdlogo podra jugar con €l. si es gue lo desea
y es importante que el nifio lo entienda.



- Se estabieceran limites sobre: Agresiones fisicas contra el psicologo o dirigidas
hacia él mismo como la destruccidn de objetos costosos e irreparables, desvestirse,

excepto chamarras y zapatos. Esto se realizard paulatinamente conforme se
presente la situacion.

3.3.3 Sesion de trabaie enfocado al.nine y su_enfermedad.

Psicoterapia: De juego para el nifio
Tema: El nifo ¥y su enfermedad

Duracion: Estlo dependera de la disposicidn y nivel de energia del paciente. Se
programnara aproximadamente deo treinta a sesenta minutos por sesion.
El objetivo se cubrira en varias sesiones

Obijetivo: Determinar cOHmo se percibe el miio con respeclo a su enfermedad, asi

como jos sentimientos v pesamientos Gue experimenta con respecto a
ésta

Desarrolio:

- Es importante que el psicdlogo ¢
las sesiones.

a calide, sconsibie y receptrvo, a lo largo de todas
También deberd de establecer un sentimienNto de pernusividad dentro de la relacion,
para que el niNo se sienta libre de expresar sus sentimientos por completa.
- Se deberatener muy presenie la comunicacidn no verbal.

Si es necesario, se iniciara la sesién con una breve y sencitta ntroduccidon:

un cuarto especial, aqui puedes jugar a la que gquieras.
hablarme cuando lo desees.

“Este es
Yo estaré aqui y puedes
8i quieres que jucgue contigo, aqui estare”™.

Al inicio del juego el nifo podra jugar libremente con lo que quiera, despueés el
psicologo determinara como se percibe el nino con respecto a su enfermedad, asi
como los sentimientos y pensamientos con respecto a ésta. Esto se lograra a través
de las técnicas de evocacidn (Juego con mufiiecos o juego con dibujos).

Se determinara la técnica que se usara, en funcion de la edad, det juego vy e! material
que selecciond el nifc. Todo el material que tenga al alcance el niflo, se podra
aplicar en las técnicas de evocacion.

W
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Si el tipo de juego y material que selecciond el nifo, no se aplica al uso de estas
técnicas. el psicologo usara su creatividad para adaptarse a esta situacidn.

El psicdlogo jugara con el nino durante el juego. le podra preguntar al nifo, sobre sus
sentimientos y pensamientos con respecto a su enfermedad. Esto se lograra a través
de un dialogo por medio de mufiecos, personajes ficticios, superhéroes, princesas, etc.,
dependiendo de la técnica que se aplique.

3.3.4 Sesion_de trabajo_enfocado a_les sentimientos ¥y pensamientos. del
niforespecto asu familia y el equipo multidisciplinario.

Psicoterapia: De juego para el niiio

Tema: Los sentimientos y gpensamientus dot nino respecio a_su familia_y e}
equipo multidisciptinario,

Duracion: Esto dependera de la disposicion y nivel de energia det paciente. Se
programarda de treinta a sesenta minutos por sesidén El objetivo se

cubrird en varias sesiones.

Objetivo: Lograr que el nino exprese sus sentimientos y pensamientos con
respecto a_¢l sy familia.y el equipo multidisciplinario

Desarrollc:

. Esirnportante gque ¢l psicoiogo sea calido. sensitlae y receptivo a lo largo de todas las
sesiones.

. Debera establecer un sentimiento de permisividad dentro de la relacidn, para que el
niNno se sienta libre de expresar sus sentimientos por completo.

- Se debera lencr muy presente 1a comunicacion no verbal.

-  Sies necesario, se iniciara la sesidon con una breve y sencilia introduccidon: "Este es
un cuarto especial, aqui puedes jugar a 1o Ggue quieras. Yo estaré aqui, y puedes
hablarme cuando o desces. Si guieres que juegue contigo, aqui estaré”.

Al inicio del juego el nifo podré jugar ibremente con lo que quiera, después el psicologo
lo ayudard a expresar sus sentimientos y pensamientos con respecto a él, su familia.
sus amigos, e! equipo multidisciplinario de médicos y enfermeras. Esto se lograra a
través de las lécnicas de evocacion.
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que selecciond el nifo.

Se determinara ia técnica que se usara, en funcién de la edad, de! juego y el material

Todo el material que tenga al aicance el nifio, se podra

aplicar en las técnicas de evocacion.

Si el tipo de juego y el material que selecciond el nifio, No se aplica al uso de estas
técnicas, el psicologo podra usar su crealividad para adaptarse a esta situacion.

El psicdlogo jugara con el nino y durante el iuego te podra preguntar al nifio sobre sus

sentimientos y pensamientos con respoecto a &, sus hermanos o sus papas.

Esto se

lograra a través de un didlogo por medio de muiecos, personajes ficticios como el

hombre arana, la princesa deai cuento, etoc

3.3.5

Psicoterapia:

Tema:

Duracién:

Objetivo:

Desarrollo:

depandiendo de la téenica que se aplique.

Sesion_de trabajo enfocado a_los_sentimientos._y pensamientos del
nifno_con. respecto. a situiciones especificas (Tratamientos medicos
invasivos Q. efectos secundarices de algin_trathmiento).

De juego para ¢l nino

rsamianios del NINo con respecto a situaciones
Algun tratamiento meadico invasivo o efectas

Los sentimientos y p
especificas. Por ejempio
secundarios de algun tratamiento

Esto dependera de la disposicion y nivel de energia del paciente. Se
programara de treinta a sesenta minutcs por sesion. Ei objetivo sc
cubrird en varias sesianes

Mo exprese sus sentimientos y pensarmientos con

Lograr que cf
Por ejemplo: Algun tratamiento

respecto a siluaciones especificas.
rmédico invasivo.

Es importante que el psicdlogo sea calido, sensible y receptivo, a {o largo de lodas

las sesiones.

Si es necesario, se iniciara la sesion con una breve y sencilla introduccion:
un cuarto especial, aqui puedes jugar aa lo que quicras.

Debera establecer un sentimiento de permisidad dentro de la relacidn, para que el
nino se sienta libre de expresar sus sentimientos por completo.

Se debera tener muy presente la comunicacioén no verbal.

“Este es
Yo estarée aqui y puedes

ablarme cuando io desees. Siquieres que juegue contigo, aqui estare”.
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Al inicio del juego el nifio podra jugar libremente con lo que quiera, después el
psicdlogo lo ayudara a expresar sus sentirmientos y pensamientos, con respecto a
situaciones especificas como algun tratamiento medico invasivo y los efectos
secundarios de éste. Esto se lograra a través de las técnicas de evocacion
(Psicodrama, juego con dibujos, etc.).

Se determinara la técnica que se usara, en funcién de la edad, de!l juego y el material

que seiecciond el nino. Todo el material que tenga al alcance el nino, se podra
aplicar en las técnicas de evocacién.

Si el tipo de juego y el material que selecciond el nific, no se aplica al uso de estas

técnicas, el psicologo usara su creatividad para adaptarse a esta situacion

juego, le podra preguntar sobre sus

El psicologo jugara con el nifo y durante e!
tratamientos

sentimientos y pensamientos con respecto a situaciones como Sus
meédicos, su escuela, etc. Eslo se lograra a través de un didlogo por medio de muiecos

o personajes ficticios, todo dependera de [a técnica que se aplique.

Sesidon de trabajo enfocade a las tecnicas de afrontamiento  coma
sentimientos v

ara___gque e mtar _sus s

3.3.6
medio p; 1 __nife  pueda afro
pensamientos con respecto a:  Su enfermedad y sus relaciones.

Psicoterapia: De juego para el nido.

Termna: Técnicas de afrontamientc como medio para que el nino pueda afrontar
sus sentimientos y pensamientos con respecto a: Su enfermedad  y sus

relaciones.

Esto dependera de la disposicion y nivel de energia del paciente. Se
programara de treinta a sesenta minutos por sesidn. E! objetivo se

cubrira en varias sesiones.

Duracion:

Ohbjetivo: Lograr que el nifno pueda atfrontar en una forrma eficaz, sus sentimientos y
pensamientos con respecto a su enfermedad. sus relaciones intra e

interpersonales y algunas situaciones especificas.

Desarrolio:
Es importante que el psictlogo sea calido, sensible y receptivo, a lo largo de todas
ias sesiones.
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Debera establecer un sentimiento de perrisidad dentro de la relacidn, para que el

nifo se sienta libre de expresar sus sentimientos por completo.

Se debera tener muy presente la comunicacion no verbal.

Si es necesario, se iniciard la sesion con una breve y sencilla introduccion: “Este es
Yo estaré aqui y puedes

un cuarto especial, aqui puedes jugar a 1o Que quieras.
hablarme cuando Io desces. Si quieres que juegue contigo, aqui estaré”.

Al inicio del juego el nifo podra jugar libremente con o que quiera. después el
técnicas de afrontamiento

psicélogo al integrarse en e! juego, fe ensenara varas
(Juego con mufecos, juego con blogques, graciones de afrontamiento, teécnicas de

relajacion, entre otras)
Se determinara 1o lécnica que se usara, en funcién de fa edad, del juego y del
material que selecciond el NiNg, nclusive cuosiguor material que tenga el alcance el
niAio se podra aphcar para los técnicas de ali ontamiento

ond 2 o, no se aphca al uso de estas

Si el tipo de juego y el matenat que selecc
técnicas, el psicoiogo usara su creatividad para adaptarse a esta situacicn

Mientras mas técnicas de afrontamientc aprenda & nifno, Mas herramientas tendra
para tener una mejor calidad de vida

Algunas técnicas de airontamiento se podran utilizar conjuntamente, tales como:
Técnica de relajacian, oraciones de afrontamiento, juego con blogues, etc.
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3.3.7 Técnicas para trabajar con niftios en fase terminal (Entre 4 y 12 afos de

edad):

Juege con muniiecos

Juego con bloques.

Técnica de dibujos

Psicodrama.

Oraciones de afrontamiento.

Teécnica del pizarron,

Aplicacién del refuerzo positivo.

Técnica de maginacion emotiva a
través de las historias.

La distraccion.

Tecnica de imaginacién para sanar.

Técnica de relajacion.

Se podran utilizar

Evocaciéon Afrontacién conjuntamente

e v v
e v '
< v
v v N
v v
v v
v
v v g
v

e e .
e ~

(Para la descripcidon de cada tecnica, consuitar indice).
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CAPITULO CUATRO

PROPUESTA PSICOTERAPEUTICA DE INTERVENCION PARA LA FAMILIA DEL
NINO CON CANCER EN FASE TERMINAL.

4.1 Psicoterapia y la familia.

E! objelivo principal de la psicoterapia es construir una red de apoyo que involucre al
paciente, la famiiia, los familiares. personas significativas en la vida del paciente y al
psicologo.

La meta princpal de 1o psicoteramia, s oensenar a los miembros do ta red de apoyo, las
técnicas necesanas para afrontar 1o situacidn con éxito y tratar de mantener su rutina, 1o
mas normal posible durante esta situacion

Se sugiere que a fanuha del pacien recurra o famibares como abuelos, tios o primos,
para ayudar al paciente y a su familia Pueden realizar labores como cuidar a los
hermanos del enfermo, cuando los padres tengan que quedarse en ¢l hospital o realizar
otras actividades, basicamente estar prasentes para apoyarics on o que necesiten.
También pueden recurnr a personas que no sean {amiiares, tales como amigos
cercanos, vecinos, companeros vy otros familiares de pacientes en !a misma situacion.
Se recomienda que la familia tenga acceso a oiras redes de apoyo, tales como algunos
grupos de autoayuda, para poder Sfrontar la situacidén mas eficientemente.

4.2 Teécnicas para trabajar con la_faomilia de un enfermo terminatl.

t.a familia del enfermo. puede ser beneficiada ol aprender técnicas psicoterapéuticas
que le perrnitan afrontar su situacion con éxito.

L.os objetivos principales de estas son dos: El primero sera proporcionar técnicas que
puedan utilizar los miembrcs de la familia. para afrontar sus sentimientos, sus
pensamientos y situaciones conflictivas por ecjemplo: Un duelo anticipatorio. Et
segundo Objetivo consiste en permitir a la tamiia, a través de estas técnicas,
comprender lo que el paciente tiene que hacer para poder afrontar su situacion, con
todo lo que implica. Estas técnicas son de reestructuracion cognoscitiva, técnicas de
relajacion y entrenamiento asentivo, (Nichols, Schwartz, 1995, Baider, Uziely y Kaplan
De Nour, 1994, Farrington, 1934; Decker, Cline-Else y Gatlagher, 1992; Caballo. 1991;
Ellis y Bernard, 1920; Goiden et al., 1992; Mc Whinney, 1989)
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4.2.1 Reestructuracion cognosci

l.a reestructuracion cognoscitiva es un método para modificar mondlogos internos en
situaciones que producen estrés o situaciones conflictivas; a través de varios metodos:
Socratico, didactico, de dos columnas, etc., la persona es entrenada para registrar lo
que se dice a si mismo en situaciones estresantes o conflictivas y después se
modificaran sus cognisciones en un forma adaptativa y funcional (Taylor, 1995). Estos
procedimientos pueden ser ulilizados para modificar aquellas actitudes, creencias y
pensamientos que provocan estrés  excesive  y/‘c  desencadenan  respuestas
inadaptativas.

4.2.2 El método didactico.

Este método consiste en revahdar en formo racional las percepciones erroneas,
suposicicnes equivecas, pensamientos y creencias irracionales de la persona. Esto es,
el psicologo corregira estas suposiciones, percepciones, pensamientos y creencias;
posteriormente suginendo maneras mas iacionales de percibir esta situacion (Scott,
Williams y Beck, 1995).

4.2.3 Ei método socratico.

El método socratico provocara una educcidn de respuestas racionales del paciente,
como resuitado de que este se cuestione sus pensamientos. Esta técnica provoca que
el paciente revalide suposiciones equivocas., percepciones erroneas, pensamientos y
creencias irracionales. El psicologo no se apresurara a corregir el pensamiento
incorrecto del paciente, como en el método didactice. En contraste con el método
didactico, en el cual el psicdlogo cornge el pensamiento irracional de la persona. En fa
aproximacion socratica, el psicdiogo ayudara a 1a persona a que llegue a una respuesta
racional por si mismo (Scott, Williams y Beck, 1995)

4.2.4 Modificacién de pensamientos automaticos.

Este meétodo consiste en identificar los pensamientos aulomaticos irracionales que
surgen en la persona, ante una siluacion estresante. Esto se logia a través de un
autorregistro. Este consiste en plasmar por escrito en forma de aulorregistro
preestablecida o en wuna hoja con cinco columnas. En la primera se describira
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brevemente la situacidn conflicliva. En la segunda columna se identificara qué siente la
persona y calificara el grado ce intensidad de 1a amocidn, del uno al cien. En la tercera
columna, se escribiran todos los pensamientos automaticas (Pensamientos irracionales
que aparecen repentinamentie2, ante i situacion conflictiva) que le vengan en mente en
ese momento. Fosteriormente o le ensenarad a la persona como  construir
pensamientos racionales d afrontamiento,  que  susttuyan a los  pensamientos
irracionaies Esto se lograra a lravés de un cuestionamiento y revaloracion de los
pensamientos irracionales gor parte de 13 persena, para que logre llegar a una
respuesta racional que neutratice al pensamiento irracional. £n la cuana columna se
registraran los pansamientos racicnales  Se te indicara a la persona que cada vez que
tenga estos pensamientos irraciona 05 sustituya por los pensamientos racionales.
Si en este proceso surgen NULRVOS pPensimentos irracionales, |a persona llenara una
nueva forma u hoja e iniciara el proceso. Do esta manera no selo aprende a modificar
pensamientos especificos. tampien adguier una herramienta can la cual podra
modificar cualquier pensarvento confhctiva. En i quinta columna se calificard el grado
de intensidad de la ermocicn, despues do habor ttuido tos pensamientos irracionales
por los racionales (Dryden v Rentout, 1

en

4.2.5 £l método de tas dos columnas.

Este método es mas simpie que el antenor. Es Ul para ayudar a la persona a revalorar
pensamientos irracionales. autoderrotisias o cresncias irracionales.

En una hoja se dividira la pagina en vos partes. En el lado wguierdo de la pagina, se
hara una lista de los pensamientos irracicnales que se generen ante la situacion
conflictiva. También se pueden anolar las creencias irraciocnales que se presenten en
ese momento. En el tado derecho de la pagina, se hara una lista de pensamientos o
creencias racionales de afrontamiento Esto se cblendra por medio de un trabajo
conjunto del psicdlogo y la persona Estos pensamientos o creencias racionales
pueden ser usados cada vez que la parsona se de cuenta que esta incurriendoe en un
patron de pensamiento irracional o autoderrotista (Dryden y Rentout, 1991).

4.2.6 Refutacion de creencias irracionales.

Cuando las personas se perturban gravemente a si mismas, generalmente es por la
aceptacion de creencias irracionales, fuerles, absolutistas y de necesidad obligatoria
(Ellis y Bernard, 1990). Estas creencias conllevan a conductas y emociones
autocastigadoras. E! propdsito de este método es determinar la validez de las
creencias de la persona. Esto se logrerd a través de la refutacidon que comprende tres
pasos (Phadke, 1882):

61



1. Este consisle en la deteccion, buscar creencias irracionales (Debo, tengo que,
deberia, es mi obligacion, ete).

2. La refutacidon. Consiste en que el psicologo haga una serie de preguntas como:
Qué evidencia tiene de...?, LEn qué sentido es cierta o falsa esta creencia?, ;Qué
produce esto?. El psicologo realizara las prequntas hasta que la persona se
demuestre a si misma como y por qué no se sostienen estas creencias.

3. La discriminacion Er. esta el psicoioge ayudard a la persona a distinguir con
claridad entre sus valores no absolutos, preferencias, gustos, deseos, y sus valores
absolutistas (Necesidades, demandas, imperativos, entre otros). Este as, discriminar
las creencias irracionales de las racionales: demostrandose a sl mismo, cémo las
primeras conducen a resuitados pobres, mientras que las otras producen resullados
mas eficientes. Posteriormente se podran establecer frases racionales de
afrontamiento (Eliis y Dryden, 13889),

4.2.7 Técnica de definicidon.

Este s un meétodo semantico, por medio del cual la persona aprende a usar el tenguaje
de manera menos castigadora. Por gjemplo. en lugar de decir “No puedo aguantar el
dolor”. es mejor decir "El dolor es intenso, pero yo soy fuerte y puedo afrontario”™ (Ellis y
Dryden, 1989).

4.2.8 Métodos psicoeducacionales.

Estos consisten en educar a la persona a través de la infoermacion. Por ejemplo: La
biblioterapia, la audioterapia, la videoterapia, etc. (Ellis y Dryden, 1989).

4.2.9 Técnica de proyeccion en el tiempo.

Esta técnica propone reevaluar y finalmente cambiar la creencia irracional de la
persona. Esto se lograra a través de visualizar con la ayuda det psicdlogo, un evento
{Concebido como horrible) a intervalos regulares de tiempo. Se vera qué clase de vida
tendra la persona en caso de que este evento sucediera LLa persona cambiara su
creencia irracional, indircctamente, ya que podra ver: Come es que Ia vida continua
después del evento. que o supera y que seguird persiguiendo sus objetivos originales o
desarrollara unos nuevos (Ellis y Dryden. 1988).
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4.2.10 Solucioén de problemas.

Esta es una técnica que proporcicnara una variedad de respuestas potencialmente
efectivas para una situacién probliematica e incrementa la probabilidad de seleccionar ia
respuesta mas efectiva dentro de varias opciones (Goldfried y Davison, 1976).

A las familias se les ensefiaran los siguientes pasos para la solucién de problemas:

1. Definir el probiema.

2. Enlistar formas alternativas de afrontar el problema

3. Evatuar las alternativas. Eutd o5, pensar en las ventayas y desventajas de cada una
de elias.

4. Seleccionar o joerarquizar las alternativas, de las maés ventajosas a las mas
desventajosas.

5. Iimplementar y evaluar la electividad de las alternativas, y si el resultada no es
exitoso, se regresara al primer paso y se repetira el proceso.

4.2.11 Ensayo conductual.

£l

objetivo de éste, es lograr que la persona aprenda nuavos patrones de respuesta a

situaciones conflictivas. La persona podra afrontar una situacion real, en k2 seguridad

del

consultorio. Ambos, tanto la perscna como el psicdlogo, trabajaran temas

especificos con respecto a una situacion en particutar. E! psicélogo ayudara a ia
persona a prepararse, para poder afrontar la situacion conflictiva, en una forma mas

racional.

Esto se lograra a través de seis etapas {Goldfried y Davison, 1976).

La primera consistira en la preparacion dej paciente. Esto es, la persona tendra que
reconocer la necesidad de aprender nuevos patrones conductuales.

La segunda etapa consistirad en szlecaionar 1a situacion conflictiva.

ta tercer etapa, consistira en inducir al paciente a reproducir espontaneamente, la
situacion conflictiva. En ésta se analizard su respuesta conductual.

En la cuarta etapa, se aplicaran algunas técnicas de reestructuracion ccgnoscitiva.
Esto es, se crearan estrategias, para que la persona pueda afrontar la situaciéon
eficientemente. De ésta manera se generara un nuevo paron de respuesta ante la

situacion conflictiva.
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. La quinta etapa consisle en realizar un ensayo conductual. Esto es, se reproducira
la situacidon confiictiva, pero con un nuevo patrén de respuesta por parte de ia
persona.

- Finalimente en la sexta etapa., se reproducira el nuevo patrdn de respuesta
conductual en la situacion real.

4.2.12 Tecnicas de relajacion para el manejo del estrés.

El estrés se manifiesta a través de componentes cognoscitivos y fisicos. tLos
componentes cognoscitivos juegan un papel muy importante dentro det estrés. Ya que
el estrés se experimenta cuando una persona se percibe como amenazada o en
peligro, creando preocupacion, miedo y pensamientos irracionales Estos estimulos
desencadenan respuestas inadaptativas. Se pueden moedificar a traves de técnicas de
reestructuracion, taies comao el meétodo de dos columnas y el método didactico

tos componentes fisicos det estrés, pueden ser viscerales o musculares La
manifestacion visceral consiste en un incremento en la transprracidn, en ia frecuencia
cardiaca © en la respiracion. La manifestacidn muscular consiste en una tension
muscular que expenmenta la persona. Estas manifestaciones se pueden modificar a
traveés de técnicas de relajacion tales corno. La respiracion diafragmatica, la técnica de
relajacion progresiva de Jacobson o 1a técenica de reliacion con mantras,

4.2.13 Teécnica de respiracion diatragmatica.

Esta consiste en respirar con el diafragma (Masculo que separa la cavidad abdominal,
de la toracica) Esto es, durante !o respiracién diafragmatica, el area abdominal se
elevara durante la inhalacidon y se aplanard durante la exhalacion.  La relajacion se
producira al respirar lentamente (Aproximadamente cuatro segundos para inhatar y
cuatro para exhalar). Antes de iniciar la técnica, el psicolego debera registrar el patrén
natural de respiracion de la persona. También establecerd st su respiracion es
diafragmatica o toracica (Si usa su diafragma o su torax al respirar). Al obtener estos
datos, se establecera una linea base en funcion de ella, se empezara a trabajar. Si la
respiracion de la persona es mayor de ocho segundos, se podra utilizar el concepto de
aproximaciones sucesivas y lograr establecer una meta de ocho segundos (Burish y
Lyles, 1981).

Una estrategia efectiva para que el paciente comprenda lo que significa la respiracion
diafragmatica, se basa en un ejercicio que consiste en colocar una de las manos del
paciente sobre su abdomen y la otra sobre la parte superior det torax (Una variacion,
seria solamente colocar sabre el area abdominal un libro o algo similar, en iugar de la
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mano). Si esta respirando correctamente, sélo el area abdominal se elevara. Esta
t&écnica es particularmente efectiva para relajar y controlar reacciones viscerales,

nauseas y vormito.
Se recomienda que la persona praclique por lo menos dos veces por dia, cada vez
durante dos minutos y debera respuar por la nariz

4.2.14 Técnica de relajacion progresiva de Jacobson.

Esta técnica consiste en un proceso por el cual la persona aprendera a relajarse por
medio de alternar la tensidn y relajacidn de varios grupos musculares del cuerpo
(Jacobson, 1938). El objetive de tensar primero el musculo y después relgjarlo,
consiste en Que la persona aprenda a discriminar entre la iensidn y la relajacion.
Aprendera a reconocer la tension, y al estur consciente de ésta podra eliminaria,
liberando la tensién. Se puede practicar varias veces por semana, todo dependerd de
la situacion particular de cada persona. Al ensenar ia técnica por primera vez, se puede
realizar el ejercicio junto con el paciente. Asi se jograra que la persona esté mas
comoda al realizarlo en presencia el psicdlogo en futuras sesianes
LLos pies y las piernas; el abdomen; la copalda; las manos,

Los grupos musculares son:
Se

brazos y hombros y el cuelio; se concluye ! ejercicio con los muscuios de ta cara
puede realizar este ejercicio junto con la respirgcion diafragm,

El desarrolio de 1a lécnica consiste en o siguiente:

Se iniciara el ejercicio indicando @ la persona que no cruce sus piernas ni sus brazos.

Se podran mantener [os 0jos abiertos o cerrados.
Posteriormente se le indicard a la persona qQue se concentre en la sensacién de
tensidon muscular del primer grupo (Esto sers indicandols que tense un grupo
muscular especifico).

Se nombrara cada parie del grupo rmuscular, para que el paciente [a identifique y la
tense.
Despues se le indicarad que libere fa tensidon (Esto serd indicandole que ponga el

grupo muscular como si fuera de trapo, flojo, sin fuerza, Que no exista tensién) y
relaje esa parte del grupo muscular (Podran ser los dedos de los pies, el tobillo, el

empeine o la pantorrilla entre otros).
Porteriormente se continda con el siguiente grupo muwuscular, hasta que se hayan
abarcado todos.

Se podra concluir el ejercicio. con varias respiraciones lentas.
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4.2.45 Técnica de liberar la tensiéon.

Esta técnica se podria considerar como la siguiente fase después de la técnica de
relajacion progresiva de Jacobson. Como la psc-sona ya
tensidon, se dedicara exclusivamente a liberarld.

identifica plenamente su
Goldfried y Davison (1976).

" Esla técnica es propuesta por
Consiste en realizar los mismos pasos que en la técnica de
relajacion progresiva de Jacobson, pero se omite la parte donde se lensan un grupo
muscular. Se decicara la persona extrictamente a liberar la tension. También se puede
realizar esta técnica, conjuntamente con la técnica de respiracion diafragmatica.

4.2.16 Técnica de meditacion con mantras.

Un mantra es una patabra o silaba que atl emitirla, produce un sonido agradable ("Cm",
“a", “o", *ma”, entre otras)

La persona al repetirla ya sea en silencio o emitiendo su
onido, producird en la persona un estado de relajacidn y tranquilidad. Esta técnica se
puede ulilizar conjuntamente con las técnicas antes mencionadas.

E\l desarrolio de 1a técnica consiste en o siguiente:

Se le indicara a

1a persona que respire lentamente y con su diafragma, al exhalar
debera pronunciar su mantra (Puede ser en silencio)

Se debera de concentrar en caordinar su exhalacion con su mantra.

Si la persona empieza a pensar g¢n oras cosas O si olvida su mantra, no existe ningun
problema. Se le indicara gue deje pasar esos pensamientos y continie con su ejercicio.

Se podra practicar € gjercicio de dos a veinte minutos, esto dependera de la persona.

4.2.17 Técnica de relajacién a traveés de la imaginacion.

£sta técnica consiste en utitizar la imaginacion de la persona para lograr reducir la

tensidbn y 138 ansiedad, produciendo una relajacion mental (Oue fa mente esté libre de
pensamientos que puedan producir estrés).

E1 desarrollo de 1a técnica consiste en {Baider, Uriely y Kaplan De Nour, 1994):

E! psicédlogo y la persona colaboraran en el desarrollo de una imagen agradable.
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- Se le preguntara a la persona que seleccione un lugar en particutar, que él o ella,
encuentre tranquilo y agradable (Podra ser una montana, una playa, el campo, etc.).

- Después se le indicard que visualice este lugar y describa esta imagen usando todos
sus sentidos. Esto es: ;Qué ve?, ;Qué oye?, Qué siente?.

- El psicologo escribira o grabard la formacidn. Posteriormente se podra utilizar como
parte del procedimiento de relajacion.

. Se puede grabar el ejercicio y darle una copia a la persona para que practique en
casa.

.  Se pueden usar conjuntameante las técnicas anteriores.

4.2.18 Imaginacién guiada.

Esta es una técnica psicoterapeuticas que ha sido desarrollada para ayudar a |a gente a
través de su duelo (Melges, 1982). Esto se lograra por medio de ejercicios en los
cuales. la persona revivird aspectos de la retacion con el ser querido que murio.

En la primera sesion, la persona evocara et ofecto hacia la persona muerta. Este
procedimiento es estresante, pero necesaro para reestablecer un sentido de la propia
identidad y autoestima.

En las sesiones posteriores, la persona con los ojes cerrados, se iniciara un ejercicio de
visualizacion, en e! cual |la persona revivira las situacicnes conflictivas con respectc al
miembro de la familia que murio. Se le indicara a 1a persona que establezca un didlogo
con la persona que murio, en éste compartira secretos, sentimientos, entre olros, vy
finalmente cerrara circulos incompletos En este didlogo el difunto podra otorgarie
permiso para continuar su vida. Finalmente se le indicara a l1a persona, que concluya el
diatogo final, en el cual intercambiaran las Gitimas palabras y se despediran de su ser
querido. Por medio de este ejercicio, la persona concluira cualquier situacion pendiente
que tenga con el difunto.

Se podran asignar tareas entre cada sesidn. Estas consistiran en aplicar las técnicas

aprendidas. El objetivo de esto, sera proporcionar a los miembros de fa familia, un
marco en el cual puedan refutar o aceptar y aplicar las técnicas adquiridas.
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4.3 Propuesta de sesjones de trabajo con ja familia del nifio con canceren_
fase terminai.

Se debe considerar esta propuesta como una guia. Tomando en cuenta que el trabajo
con cada nifio o miembro de la familia, implica una situacion especifica determinada por
la experiencia del psicologo y las situaciones y congiciones personales del paciente y

de su familia.

4.3.1 Sesidn.inicial con Ja familia.

Tema: La psicoterapra, 1a tamilia y el enfermo terminal

Duracién: De dos a tres sesiones Jde sesenta minutos cada una.

Objetivo: Determinar y valorar las reacciores cognoscitivas, emocionales y
conductuales de la farmiha, ante el diagnodstico de una fase terminal en un
miembro de la familia. Tamien s ayudard a la familia a cormmprender
racionalmente su situaaian especifica vy como afecta a cada miembro de

esta

Desarrollo:

El psicdlogo determinara y valorard fas reacciones cognoscitivas, emocionales y
conductuales de la familia ante el dlagnastico de un fase terminal de un miembro de
Ia familia. Esto se realizara a través de las sesiones.

El psicdlogo explicara a la farmiha, la necesidad e importancia de la psicoterapia
como un apoyo psicologico para la famihia

COrientara a la familia sobre como y donde obtener informacion sobre la enfermedad
del enfermo terminal y las fases de osto

Preparara a la familia ante una probable hospitalizacion.

Instruird a la familia, sobre la mmportancia de mantener sus vidas lo mas normal

posible, independientemente de la enfermedad

.« Esclarecerad sus dudas.
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3.2 i <_enfocado _a Ia expresion .y validacién de los

Sesion de traba
sentimientos de Ja familia.

Psicoterapia: Familiar

Termna: Expresion y validacion de ios sentimientos de la familia.
Duracion: De dos a tres sesiones ce sesenta minulos cada una.
Objetivo: Reconocer, expresar v wvalida:

ios sentimientos de cada miembro de ia
famillia.

Desarrolio:

El psicologo ensenard a la familia coOmo reconacar, expresar y validar sentimientos tales
como laira, la culps, y 1a ansiecdad entre otros

Primero se les explicara a ics miembros de la familia, que ia supresion de sentimientos
no es saludable, ya que el supnmir Ios sentimientos puede inlensificar el estrés y la ira
entre otros. Esto pucde conllevar a experimentar sintomas relacionados con el estrés

y/o una conducta inadaptable, como ¢! consumo desmesurado de alcohol, de farmacos,
las autoagresiones, etc.

Después se les ensefara como realzar un autorregistro (pp.80-61) para poder
indentificar y recancocer los sentimientos de cada miembro de ta familia.

Posteriormente se fomentara la expresion de los sentimientos que experimente cada
miembro de la familila, en una forma asertiva y no hostii. Eslo es, a traves deg cualro
puntos basicos (Rees y Graham, 1891):

1. Al expresar sus sentimientos, se deberan utilizar frases en primera

persona. Por
ejemplio: Yo me siento molesto”™, Yo tengo miedas”, etc.

2. Mo se debera culpar a ia otra persona o realizar evaluaciones globales. Se debera
comentar sobre conductas especificas. Por gjempio: “Yo me siento relegado, cada
vez que pasan mucho tiempo con mi hermano”™, en lugar de "Soélo lo quieren a el”.

3. Se debera sugerir a la persona o que te gustaria que &1 o ella hicieran. Por ejemplo:
*Si ustedes tienen que estar mucho liempo con mi hermano, programen tiempo para
estar conmigo y con &i”.

4.

Se debera tratar de expresar sus sentimientos en una forma calmada.

Cuando
expresen ira, se procurara evitar gritos y/o expresiones hirientes

69




También se les ensefard a los miembros de la familia tres puntos basicos para
lograr validar sus sentimientos:

1. No interrumpir a la otra persona, mientras &l o eila estén hablando.

2. Reconocer los sentimientos de la otra persona a través de escuchar aclivamente,
esto implica una atencién despierta, activa. que formula preguntas y sugierer
respuestas; permitiendo conocer que es lo mas importante para la otra persona, o
cual muchas veces no concuerda con o Que se presupone. También se deberad
parafrasear su enlendimiento de lo que ta otra persona esta diciendo y sintiendo. Es
importante mantener en mente que reconocer, no significa estar de acuerdo.

3. Sera conveniente asegurarse que se ha entendido correctamente a la olra persona,
antes de expresar su punto de vista. S¢lo la otra persona podrd determinar si é! o
ella ha entendido.

Finalmente se lograra ensefar a ta familia a aceptarse sin anmportar que sentimientos
experimenten, ya que los sentimientos no $on ni malos M buenos, simplemente son
sentimientos. Propiciando a traves de Jo antes mencionade, una mejor comunicacion
entre los micrnbros de la famitia.

Si algin miembro de ta familia presenta la necesidad de hablar a solas con el
psicologo o requiere de un trabajo psicolcrapéutico en forma individual, se otorgara
el tiempo y el espacio para realizar esto

4.3.3 Sesiénde_traobajo enfocado_ala culpa.

Psicoterapia: Familiar.

Tema: La culpa.
Duracion: Una o dos sesiones de sesenta minutos cada una.
Objetivo: Etiminar cualquier sentimiento de culpa que experimente algin miembro

de fa famitia.

Desarrollo:

Ei psicdlogo ensenara a la familia, que la culpa es frecuentemente experimentada por
fos familiares de un nifo con cancer y mas cuando esta en |a fase terminal.



Porteriormente se le ensefnara a fa familia a cuestionar sus conjeturas automaticas
sobre si es que en efecto hicieron o no algo incorrecto.

También se les ensedard a los miembros de la familia a aceptarse, aun si de hecho
cometieron algun error o hicieron algo incorrecto.

4.3.4 Sesion de trabaio enfocado a la ita.

Psicoterapia: Familiar.

Tema: Laira.
Duracion: De dos a tres sesiones de sesenta minutos cada una.
Objetivo: Controlar taira.

Desarrollo:

Se iniciara la sesion, comentando a los miembros de la familia, que la ira es a menudo
experimentada por ios miembros de la familia de un niflo con cancer y se podra
exacerbar, si se llega a una fase terminal. Generalmente los tamiliares, asi como el
paciente podran experimentar pensamientos tales como: ¢ Porqué nosotros?, iPorquée
&I?, "Esto no debid pasarnos”, "Esto no debid pasarle a él”, elc.

£l psicologo les deberd explicar coOmo es que nadie puede predecir con exactitud el
curso del cancer y que la mayoria de la gente en esta situacion se siente igual, por lo
menos al inicio.

Se validaran sus seatimientos, pero se les explicard como podran afrontar su ira.
También, como el

Se enfatizara que la ira puede Hevarios a ser hostiles e impulsivos.
persistente rumiar de pensamientos de ira, podra provocar una ira excesiva.

Posteriormente se les ensenara técnicas para controlar ta wa, tales como el
entrenamiento de inoculacion del estrés (Meichenbaum, 1985):

1. Este se iniciara, ensenandole a la familia a relajarse y a ser asertivos.

2. Después se les ensefard a revalorar sus pensamientos y cdmo desarrollar un
monologo interno, basade en pensamientos de afrontamiento para controlar la ira.

3. Finalmente se realizara un ensayo mental para visualizar como ellos pueden aplicar
las habilidades adquiridas.



- También las técnicas de relajacion se podran utilizar para lograr el objetivo de esta
sesién

- Para establecer las técnicas que se utilizaran, (pp. 59-67).

4.3.5 Sesion de trabaje enfocado al estrés v a la angustia,

Psicoterapia: Famitiar.
Tema: El estrés y la angusta.

Duracion: Dependera de la situacion especifica de la familia y el numero de
técnicas y procedimientos que se les ensenie.

Objetivo: Adquirir técnicas y procedimientos para poder afrontar y manejar el
estrés y la angustia

Desarroilo:

Se inictara instruyendo a la familin sobre lo que. es ¢l esliés y sus componentes
cognoscitivos, viscerales y musculares Al mismo tiempo se establecera la empatia.

Porteriormente se les ensehara o que es ¢l autorregistro (pp. 60-61), su importancia y
se les dejara de tarea, aurorregistrarse por una semana. La duracidn puede variar
dependiendo de la situacidon de la familia y del enfermo, se podra reducir hasta por un
dia. Esto ayudara a la familia a comprender la interrelacion entre los pensamientos, 1os
sentimientos y los eventos ambientales. A través de esto, se lograra que los miembros
de la familia logren estar conscientes de los estimulos que desencadenan las
respuestas inadaptativas y la importancia de los pensamientos con respecto a los
sentimientos.

La siguiente elapa consiste en la ensefanza cde habilidades especificas tales como
técnicas de relajacidn y procedimentos de reestructuracidn cognoscitiva.  Estas le
serviran a la familia, como herramientas de afrontamiento. Dependiendo de la situacion
especifica de la familia y de cada miembro de ésta, el psicdlogo determinara cuales
técnicas y procedimientos les ensefiara.

El psicologo podrad apoyarse en la siguiente guia para preparar 2 los miembros de la
familia, en e! entrenamiento de relajacion (Goldan ot al., 1992). Esta guia también se
podra utilizar para ensefar los procedimientos de reestructuracidn cognoscitiva,
adaptandola a la técnica especifica:



Se le informara al paciente que &l o ella, estan a punto de aprender una nueva
habilidad, esto es como aprender a manejar un automoévil o andar en una bicicleta.
El aprendizaje sera gradual y como cuaiquier habitidad, sera necesario practicar.

El psicologo informara al paciente sobre las diferentes sensaciones come el
hormigueo o la somnolencia, que le podra ocurrir durante el proceso de relajacion.
Se te explicara que son parte del proceso y Nno tiene pogué tenerles miedo.

Esclarecera los miedos gue el paciente pueda tener sobre el proceso de relajacion.

Elimunarad demandas excesivas de desempeno: Se le asegurarad al paciente que las
habilidades de relajaciaon tardaran en desarrollarse

Se le explicara al paciente, que durante la relajacidn, algunos pensamientos
inespecificos podran entrar en su mente. Cuando eésto ocurra, todo lo que tiene gque
hacer es enfocar su atencion cn el procedimiento de relajacion

Se le indicara al paciente que resista cusaiguicr movimiento innecesario, PEro que nNo
se sienta obligado a permanecer en una sola posicion. S es necesario, el podra
reajustar su posicion.

Finalmente cl psicologo expondra algunas razones fundamentales para el
aprendizaje del entrenamiento de relajacion en tuncion de 1a situacidn especifica de
ta familia.

Posteriormente se podra utilizar una escala para valorar el progresa del aprendizaje
de estas habilidades de relajacidn Se pedra utilicar una escala especifica o
simplemente utilizar una hoja de papel. en la cual cada miembro de la familia
especifique cuanta tension, ansiedad y/o estrés, experimenta, antes de iniciar el
aprendizaje y después de éste. Los valores que podran utitizar seradn del cero al cien.
Tomando en cuenta que cero significara ninguna tension, ansiedad y/o estrés y cien
sera al maximo.

Cada vez que los miembros de la familia practiquen en casa, podran utilizar esta
escala y reportar sus resuiltados ai psicélogo.

Para mayor informacién con respecto a las técnicas de reestructuracion y de
relajacién, (pp. 59-67).
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4.3.6 Sesidn de trabajo enfocade al duelo anticipaterio.

Psicoterapia: Familiar.
Tema: Duelo anticipatorio

Duracion: Se podra iniciar con una sesion de sesenta minutos, por semana Ef
lapso de tiempo entre cada sesion se podra disminuir o aumentar,
dependiendo de t!a respuesta de la familia ante el trabajo
psicoterapeéutico.

Objetivo: Brindar apoyo durante el dueclo anticipatorio. Cada miembro de la famitia
adquirra y/o apiicara algunas tecnicas psicolerapéuticas (Técnicas de
reestructuracion cognoscitiva, técnicas de relajaciéon, entre olras), para
poder interactuar, afrontar, planear, y asi de esta manera poder
reorganizarse psicosocialmente, logrando una adaptacion a {a proxima y
futura pérdida del ser querido

Desarrolio:

La mayoria de las personas utilizando sus propios procesos psicoldgicos, sus recursos
personales, ia interrelacion con otras peorsonas estimadas (Amigos, familiares, padres,
etc.) y siguiendo las normas establecidas por su contextoe socioculiural, resolveran el
duelo anticipatorio sin necesidad de ayuda profesional

El apoyo psicoterapéutico sera necesano si alguna de estas situaciones se presentan:

a) Los rmiembros de la familia estan incapacitados para Comunicarse unos con olres y
Nno existe ningun apoyo disponible para uno o Mas miembros.

b) Un miembro de la familia esta atorado con un sentumiento (Culpa, rabia, tristeza,
elc.) y no puede continuar con su vida.

c) Algun miembro de la familia siente ta necesidad de explorar o que esta
sucediendo

d) Alguien se sienle desesperadamente atrapado por sus emociones de angusta,
miedo, rabia, culpa, entre otras.

e) Al iniciar la sesion, se debera precisar a cada miembro de la familia, que el
psicologo, estara escuchandolos; que se tomaran en cuenla sus puntos de vista y
que &l no tomard partido por ningdn miembro de la familia, tendra cuidado de
asegurarse de que todos los miembros estén presentes y si no, se asegurara de
que se invite a cualquiera que esté incluido. Si esto nNo se puede lograr, sera
importante explorar la causa.
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Se procedera a explicar a la familia, lo que es el duelo anticipatorio (pp. 34-37) y todo lo
que implica.

Se explicara como el miedo puede llevar a la fanulia a evadir al enfermo.

Se ensenara el valor de que los miembros de la familia: Escuchen al enfermo. valoren
su presencia ante el enfermo y compartan sus sentimientos

Se explicara ia naturaleza opresora de las emociones. Esto es, si estan enfrascadas
podran Hegar a un punto critico en ¢l cual finalmente se descargaran en una forma
incontrolable. Esto podra resultar angustianie v poco constructive  Por otra parte, si se
descargan de una manera conlrolada en un ambiente sequro, las consecuencias
negativas se podran minimizasr o evitar

También se debera fomentar el cerrar circulos (Esto es, conciuir situaciones
pendientes, decir adias). Cada miembro do la tomilia o persona que quiere al nifo,
debera despedirse de el. antes deo que <o muers Cada quien se despedira a su
f nino, sentird la necesidad de despedirse

manera. Conforme avance la enferrnedad «
Hay que darle tiempo y cportunidad para bacero  Este o hard de una manera directa o
simbdlica (El niito podra regalarie aiguna cosa que el aprecie. Puede ser su pelota
preferida, su oso de peluche, entre otras) Esta despedida beneficiara tanto al nino,

como al familiar

Se fomentara que los hermanos dal nifo enfermo sigun <on sus juag y bromas sin

hacerlos sentr culpables.

También se fomentara que los padres iraten de continuar con su vida., lo mas
normalmente pasible. Esto es, reahzar actividades que acostumbraban hacer (Ir al cine,
ir al salon de belleza, entre otras). Lo peor que se le puede hacer al enfermo, es
convertir su casa en una funeraria. Donde hay risas. alegria, amor compartido,
pequenos placeres: los sufrimicntos son mas facides de encarar (Kibler-Ross, 1991).

Se abordaran los sentimientos, miedos, dificuitades y necesidades que presenten los
miembros de Ila famila. En funcidn de éstas, se podran ensefar técnicas de
reestructuracidn cognoscitiva, técnicas de relajacion, y se plantearan sesiones de
trabajo para reconocer, validar y expresar sus sentimientos; eliminar cuipas. hostilidad,
tensiones, entre otras y concluir situaciones pendientes. Si ya se ensefaron aigunas
técnicas, o ya se implementaron sesiones que aborden algunos temas antes
mencionados; se podran implemoentar sesiones para aplicar las técnicas y trabajar
sobre la situacion en particular que experimente cada miembro de la familia. Esto es,
ya sea una situacion de culpa. ira, aislamiento o perdon.

El duelo anticipatorio es un sufrimiento que algunas veces se puede aliviar mas

facilmente: Tocando ia mano del ser querido que estd enfermo, acariciando su cabello,
sentandose en la cama al lado de &i, platiacando con é€l, orando con €l o simplemente

estando ahi compartiendo con él.

Para establecer las técnicas que se utilizaran (pp. 59-67).
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Sesion de trabalo enfocado al dueio.

Psicoterapia: Familiar.

Tema: Ei duelo

Duracion: Se podra iniciar con una sesidn de sesenta minutos por semana. E!
lapso de tiempo entre cada sesién, se podra aumentar y posteriormente
tener una sesidon quincenal o mensual, hasta lograr el cobjetivo de la
psicoterapia.

QObjetivo: Brindar apoyo durante el proceso del duelo. Ayudar a la familia a

enfrentar la pérdida de uno de sus miembros, facilitar la resolucion de los
sentimientos conflictivos que experimenten y ayudar a los miembros de la
famita a comprender y a captar las reacciones de cada uno., Esto es,
cada miembro tendrs la oportunidad de compartir su perspectiva con Ics
otros y apoyar a cada uno para talerar sus discrepancuias.  Aunado a
esto, cada miembro de la familia adquirira y/oc aplicard técnicas
psicoterapeuticas  para  lograr afremtar =i duelo  y reorganizarse
psicosocialmente

Desarroilo:

Se debera tomar en cuenta que el duelo as una reaccion terrible, pero natural ante !a

muerte de un ser querido.

La mayoria de las personas utilizando sus propios procesos

psicologicos, sus recursos persconales, la interrelacion con ofras personas estimadas
(Amigos, familiares o padres), y siguicndo tas normas establecidas por su contexto

sociocultural, resolveran el

duelo sin necesidad de ayuda profesional. Eil apoyo

psicoterapeutico sera necesario si alquna de estas situacicnes se presentan:

a)

b)

c)

d)

Los miembros de la {amilia estan incapacitades para comunicarse unos con otros y
no existe Nningun apoyo disponible para uno o Mas miembros.

Un miembro de la famiha esta atorado con un sentimicento (Culpa, rabia o tristeza),
y 00 puede continuar con su vida.

Algun membro de la familia siente la necesidad de explorar lo que esta

sucediendo.
Alguien se siente desesperadamente atrapado por sus emociones (Angustia,
miedo, rabia, culpa, entre otras)
Al inicio de la sesion, se debera precisar a cada miembro de la familia, que el
psicologo, estara escuchandolos; que tomaran en cuenta sus puntos de vista y que

&l no tomara partido por ningin miembro de la familia, tendra cuidado de asegurarse
de que todos los miembros de la familia estén presentes y si no, se asegurara de
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que se invite a cualquiera que esté excluido. Si esto no se puede lograr, serd
importante explorar la causa.

Se debera fomentar una atmdsfera, de apoyo y esperanza, donde se les
proporcionara a los miembros de ia familia un espacio para explorar y expresar sus
emociones abiecrtamente (El dolor de su pena, la confusion, la tristeza, la ira, entre
otras).

Una persona con un duelo reciente, puede percibir que su mundo es un caos. A
través de la puntuahdad del psicSlogo. la persona podra reafirmar que en medio de
todo su trastorno y su dolor, algo es seguro: Ei psicologo estara ahi para apoyaria

Se explicara la naturaleza opresora dez las emociones. Esto es, si estan enfrascadas
podran ltegar a un punto critico en el cual finalmente se descargaran en una forma
incontrolable. Esto podra resultar angustiante y poco constructivo. Por otra parte, si
se descangan de una manera controlada ¢n un ambiente sequroe, las consecuencias
negativas se podran minimizar o evitar,

La familia dard la paula para detcrminar cuando sera el momento oportuno de
explorar las manifestaciones dolorosas y cuando serd necesario detenerse vy
esperar.

Sera importante tener en menie que la muerte de un nifo es una Mmuerte que
probablemente: encierra el dolor mas grande. Esta muerte, corta, junto con e¢sa vida,
todas las esperanzas y todas las coxpeclativas tenidas, desde el momento en que el
hijo fue esperado. También esa muernte, ataca a la maternidad y a la paternidad de
los padres. Esto es, si el sentido de {a vida de los padres esta fundamentado en su
paternidad o maternidad. La muere de su hijo podra fragmentar este sentido de
vida, provocando confusion y desestabiidad.

La respuesta inicial del dolor de Jlos miembros de la familia, con frecuencia es por el
retorno de lal persona muerta. Se requiere que el psicoicgo los anime para que
hablen de su pérdida, que permanezca con ellos dJdurante los meses de
desesperacién y depresion, y los tranquilice cuando teman a la intensidad de sus
emociones y aprendan a controlar y comprender los origenes de éstas.

Las reacciones de los padres pueden sor un juego de emociones entremexzciadas.
pero generalmente se caracterizan por una profunda tristeza. Esta puede
convertirse en angustia, ira, culpa. depresién. ansiedad, reacciones hipocondriacas o
psicosomaticas (Reyes, 1986). Esto es, un diag podran tener gran claridad, para
sumirse profundamente en su tristeza al dia siguiente. Lo que para ellos parecia
importante, ahora les resulta trivial. Los otros miembros de la familia también podran
experimentar este conglomerado de emociones.

£s importante que los miembros de la familia tengan recuerdos. En ocasiones, la
familia hace hasta lo imposible por borrar toda huella del ser querido que murié. La
imagen del nifo muerto no deberd ser borrada, pero si reemplazada, gradualmiente.
por recuerdos menos dolorosos. Estos pueden ser cualguier recuerdo en el cual el
niflo esté presente y sea agradable.
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También es importante que los miembros de la familia le den sentido a la vida del ser
querido que murié.

Se abordaran los sentimientos, miedos, dificultades y necesidades que presenten los
miembros de la familia. En funcién de éstos., se podran ensefar técnicas de
reestructuracion cognoscitiva, técnicas de relajacién y se plantearan sesiones de
trabajo pra reconocer, validad y expresar sus sentimientos, trabajar culpas,
hostilidades. tensiones, concluir situaciones pendientes, entre otras. Si ya se
ensefaron algunas de estas técnicas, o ya se implementaron sesiones gue aborden
algunos temas antes mencionados: s& podrdan implementar sesiones para aplicar las
técnicas y trabajar sobre la situacion en particular que experimente cada miembro de

Ia familia. Esto es, ya sea una situacicn do culpa, wa, aislamiento, perdén, hostilidad,

entre otras
- Se retroatimentarad positivamente a cada miembro de la fomilia, ayudandolos a

reconocer su fortaleza, fomentando en ellos un mejor sentide de identidad ante si
mismos, asi como una sensacién de avtonomia. tan pronto como sea posible,

Se encausara tanto a los padres como a Ilos hermanos, a que se fijen, de vez en
cuando, en las cosas buenas de la vida, el ameor, la amistad. el amor que se puede
dar y recibir, entre otras. Esto es, fijarse en lo que si tienen, en vex de fijarse en lo

que no tienen.

Finatmente, con frocuencla las emociones poderosas e inlensas, se podrai: disipar,
simplemente a través de escuchar y de aceptar. Por lo general, tas personas no
esperan que el psicologo comprenda tatalmente su situacion o que ies resuelva todos

sus problemas. Mas bien aprecian que esté presente para apoyarios mientras logran

superar el duelo.

Para eslablecer las técnicas que se utilizaran, (pp. 53-67).
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ESTA TVESIS NG DEBE
CALIR BE 15 BIBLIOTELA

V. PROPUESTA DE APOYO PSICOTERAPEUTICO PARA RL PSICOLOGO
Y EL EQUIPO MULTIDISCIPLINARIOQ.

Se recomienda que en la instilucidn donde labore el psicdlogo que trabaja con nifos
con cancer en fase terminal con sus familias. se implemente un grupo de contencion en
el cual, tanto el psicdlogo asi como el equipo multidisciplinario puedan enfrentar y
ventilar todos los aspectos que conlleva el trabajar con esta poblacidon. Logrando asi
una mejor sa'ud mental, que repercutira en su desempeno laboral y personat.
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CONCLUSIONES

Existen actualmente varias investigaciones (Fawzy, Fawzy, Arndt y Pasnau, 1995;
Meyer y Melvin, 1985; Redd, 1995. Cohen, Steiner y Mount, 1984, Fawzy, 1594;
Presberg y Kibel, 1994; Spiegel, 1994; Avants, Margolin y Singer, 1993; Trijsburg, Van-
Knippenberg y Rijpma. 1892; Mermeistein y Holland, 1991) que tratan varias técnicas y
aproximaciones psicoterapéuticas para trabajar con enfermos, de cancer y enfermos en
fase terminal. Se considera esta propuesta inconclusa, ya que se pretende continuar
en la maestria este trabajo. Este programa de intervencion psicoterapéutica para ninos
con cancer terminat y su familia, junto con sus técnicas. se pretende que se apliquen a
nivel practico en una institucion. Dependiendo de los resultados, se mantendra igual,
se modificaran algunas partes de éste y/o se eliminaran otras.

Se pretende que esta propuesta sea flexible. Eslo es. en ella se plantean algunos
objetivos pra mejorar la situacion psicosocial, tanto del nifio como de su familia. Esto es
a traveés de la aplicacion de algunas técnicas. Este programa esta disefnado, pensando
en que se pueda adaptar a diferenies técnicas y aproximaciones dependiendo de la
formacion del psicdlogo y de su creatividad, independientemente de los cbjetivos. Es
importante recordar que esto es una propuesta, no un libro de texto. Por lo tanto es
factible de modificarse y sdlo el trabajo clinico con el pacientle, podra mostrar si la
propuesta es valida.
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LIMITES Y SUGERENCIAS

Se propone que el programa de intervencién psicoterapéutica para trabajar con los
nifos con cancer en fase terminal y con sus familias, asi como sus técnicas, se
apliquen en una institucion con la finalidad de llevar a cabo una investigacién para
obtener resultados estadisticamente confiables y validos. Con base en los resultados
que se obtengan, la propuesla se mantendra igual, se modificara o se eliminaran
algunas partes de ella. A lravés de esto se prelende ofrecer a la poblacion de enfermos
en fase terminal, una propuesta psicoterapéutica de intervencion que sea
estadisticamente confiable y valida, totalmente enfocada a la poblacion de nifdos
enfermos de cancer ¢n fase terminal, asi como a sus familias mexicanas con todo 1o
que implica el contexto sociocultural

También es importante irmplementar en las instituciones que trabajan con enfermaos
terminales, un comité de bioética (Equipo multidisciplinario que estudia los valores y
lineamientos que deben regir las decisiones con respecto al paciente). Este debera
explicar a la familia del paciente, la situacion y opciones de éste. El comité de bioética
conjuntamente con la familia y el paciente (Cuando es adulto), realizaran la toma de
decisiones relacionadas con: Las limitaciones de medidas terapéuticas, las medidas
extraordinarias de tratamiento, la calidad de vida, la muerte cerebral y los estados
vegetalivos persistentes, etc. En futuros trabajos, es recomendable cuidar que la
orientacion teérica de las técnicas utilizadas no se contrapongan.
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