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INTRODUCCION.

El tema central de la presente investigacion es la familia y su forma de
afrontamiento ante una situacion de enfermedad. Comenzaremos
seflalando que los seres humanos tenemos necesidades primarias como la
alimentacién y el cuidado que en nuestros primeros afios son atendidos
por los adultos con quienes vivimos. También es indispensable

comunicarnos con otras personas, ser aceptados y amados y saber que
pertenecemos a uno o varios grupos.

Uno de estos principales grupos esta compuesto por la familia, la cual
se presenta como un grupo de personas que tienen lazos de parentesco,
costumbres y hébitos comunes. Cada uno viven bajo un mismo techo,
comparten formas de entender el mundo, afectos, alegrias, tristezas,
fracasos, preocupaciones y recursos econdémicos. Asimismo, la familia es
un grupo natural que en el curso del tiempo borra y establece pautas de
interaccion. Estas constituyen la estructura familiar que a su vez, rige el
funcionamiento de los miembros de la familia, define su gama de
conductas y facilita su interaccidn reciproca, a su vez constituye un matriz

emocional de las relaciones afectivas interpersonales (Macias, 1995).

Al nacer el ser humano ni siquiera ha terminado su proceso de
maduracion biologica, mucho menos aun psicoldgica; es el seno de su
grupo primario familiar, quien va establecer las primeras relaciones
interpersonales y sus vinculos afectivos primarios, con la figura materna
en primer lugar, en una autentica relacion simbidética de la que tendra que
desprenderse posteriormente y con la figura paterna en segundo lugar
como modelos relacionales basicos.

Por otra parte la familia facilita el desarrollo de la identidad

individual, primeramente la provee en forma grupal y sirve de antecedente



a la individual, la cual se inicia de alguna forma con la asignacién del
nombre propio al hijo y que se va reforzando en la medida en que se le de
un trato individualizado e incorporado a su identidad todos aquellos
elementos que sirven para identificarlo dentro del grupo familiar primero y
luego dentro de grupos mas amplios como el de pertenencia, el de la

familia extendida, el del grupo escolar, etcétera.

Dicho de otra forma, la familia, se considera como el nucleo primario
fundamental para proveer a la satisfaccion de las necesidades basicas del
hombre y sobre todo de los hijos, quienes por su caracter dependiente
deben encontrar plena respuesta a sus carencias, como requisito para
lograr un 6ptimo resultado en su proceso de crecimiento (Kornblit, 1996).
La familia ha demostrado historicamente ser el nucleo indispensable para
el desarrollé del hombre, el cual depende de ella para su supervivencia y

Su crecimiento.

Dentro de las relaciones familiares que se le plantean al nifio en su
relacién con el entorno, hay una que tiene que ver con la forma de apego,
es decir, el establecimiento del vinculo afectivo que mantiene el nifio con
las personas que le rodean. En esa tendencia afectiva que el apego supone,
se pueden diferenciar tres caracteristicas primordiales, que deben
considerarse en su conjunto. La primera es una forma de apego de
comportamiento, relativa al acercamiento del nifio a sus padres; la
segunda es el apego mental, referente a las personas que quiere y por las
gque siente estima; y finalmente el apego de tipo emocional, que tiene que
ver con el sentimiento de seguridad que experimenta el nifio en compafia
de las personas que constituyen su contexto familiar. Asi pues, el apego se
manifiesta cuando el nifio busca y mantiene la proximidad con la figura de
apego, que normalmente, es el padre o la madre, se resiste a la separacion
y protesta si tiene lugar tal separacion. Bowlby (1993), menciona que el

nifo utiliza la figura de apego como la fuente que le aporta la seguridad



gue precisa para la exploracion del entorno y, ademas, busca en ella

bienestar y el apoyo emocional que necesita.

Por otra parte, lo anterior pone en relieve a su vez al proceso de
Transmision Intergeneracional, establecido por Bowen (1989), y el tipo de
apego entre padres e hijos, el cual tiene lugar a través de modelos internos
activos construidos durante la infancia y reelaborados posteriormente en
otra etapa de desarrollo. Este aspecto es muy importante para la presente
investigacion, ya que nos basamos no en el tipo de relacién que el adulto
sostuvo durante su infancia con las figuras de apego, sino en la posterior
elaboracion e interpretacion de estas experiencias, entremezclando ambas

teorias (Teoria de la Transmision Intergeneracional y la Teoria del Apego).

No obstante, el hecho de que la Transmision Intergeneracional sea
bastante frecuente no debe llevarnos a pensar que se trata de un hecho
inevitable. Aunque los modelos representacionales del tipo de apego
parecen mostrar bastante estabilidad, ciertos acontecimientos pueden
provocar su cambio; entre estos se encuentran las situaciones estresantes
como la enfermedad, ante las que tiene que enfrentarse la familia y el

miembro que la padece.

En cualquier caso, un cancer como la leucemia infantil (como
enfermedad degenerativa), es un elemento desestabilizador para cualquier
familia, independientemente de su capacidad de adaptacion e integridad
en situaciones de crisis. Una de las respuestas ante el diagndstico es la
forma de afrontamiento, que la gran mayoria de las familias logran
alcanzar, aunque el proceso para ello sea complejo y doloroso. En este
sentido, las pautas o formas de afrontamiento, a medida que la familia se
va transformando, experimenta con nuevos patrones de conducta, algunos
de los cuales pueden llevar a elevados niveles de ansiedad, por lo que el
conocer y comprender la historia de la familia ayuda a anticipar problemas
que influyen en el afrontamiento de la enfermedad. Experiencias

anteriores, positivas o negativas con una enfermedad pueden predisponer



la capacidad de la familia para tener esperanza. Igualmente, sentimientos
previos de separaciones y pérdidas pueden ser reactivados e interferir con

la capacidad para afrontar la presente crisis.

Para poder afrontar con éxito esta terrible crisis, desde el principio
deben realizarse determinadas labores que seran la base de la futura
adaptacion a la enfermedad, entre ellas la intervencion psicoldgica, tanto a
nivel preventivo de consecuencias negativas por la enfermedad y la terapia
en si y por el trauma psicologico producido por ellas, el miedo y la

preocupacion que acompafan a la incertidumbre sobre el futuro.

De lo anterior, se puede establecer que bk salud psicosocial del nifio
depende, en parte, de la salud psicosocial de la familia, por lo que toda ella
deberia de estar implicada en la valoracion, apoyo y cuidado que lleven a
cabo los servicios psicosociales, por lo que el equipo multidisciplinar que
evalla al niflo debe tener en mente el concepto integral de manejo
biopsicosocial para poder lograr no solo la curacion del cancer, sino la

completa restitucion del nifio a su medio social y familiar.

Asi pues, la presente investigacion hace una descripcion y analisis de
la importancia del afrontamiento de la familia en el proceso salud-
enfermedad en alguno de sus miembros (en este caso nifos)
diagnosticados con leucemia. Razén por la cual se efectuaron diversas
entrevistas en profundidad a tres familias que presentan esta
caracteristica. Lo anterior se realiz6 basandonos en una serie de pasos
determinados en la Teoria Fundamentada (Ver Capitulo VIII), vy

establecidos en los siguientes capitulos.

En el capitulo primero, se hace una revision tedrica de tres
aproximaciones o modelos tedricos, que describen los fenédmenos a
investigar  (afrontamiento, apego 'y proceso de transmision
intergeneracional). Dando asi pie para la descripcion de la Teoria de la
Transmision Intergeneracional de Bowen (1989), la Teoria del Apego de

Bowlby (1993), y los estadios de afrontamiento de Kubler-Ross (1989).



Estas aproximaciones tedricas sirvieron de base para la elaboracion de un
mapa conceptual que describe la cohesion de estos tres modelos teoricos, y
gue intentan dar explicacion a los objetivos planteados en la presente

investigacion.

Para el capitulo segundo, se realiza una investigaciéon experimental
sobre las tematicas antes mencionadas, a fin de complementar y

fundamentar mas el marco tedrico antes expuesto.

Para el capitulo tres, se hace mencion de la psicologia clinica y de la
salud, como areas de investigacion en el amplio campo de la salud. Por lo
gue fue necesario, en primera instancia abordar los origenes de estas dos
vertientes de la psicologia. Finalmente se hace una breve descripcion de la
psicooncologia, como una nueva area que intenta abordar el proceso
salud-enfermedad en el paciente oncoldgico.

En lo que concierne a los capitulos cuatro y cinco, se abordan las
tematicas de cancer y leucemia respectivamente. A fin de adentrarnos en
esta enfermedad cronico-degenerativa. Razén por la cual se expone de
manera breve, pero sustanciosa las principales caracteristicas,
clasificaciones y tratamientos para estas enfermedades. Cabe aclarar que
ambos capitulos fueron abordados estrictamente de manera médica, por lo
que se ofrecen al lector algunos significados para las terminologias
médicas empleadas en ambos capitulos.

Posteriormente, en el capitulo seis, se ofrece una explicacion de lo que
se establece como proceso salud-enfermedad, asi como las caracteristicas,
consecuencias y formas de abordaje, propio tanto del paciente mismo,
como aquellas presentes en los restantes miembros de la familia y el
equipo de salud que le atiende.

En el capitulo siete, se realiza un abordaje psicologico sobre el

paciente terminal y su entorno, a fin de disefar e implementar estrategias
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que reditien un mejor conocimiento y abordaje multidisciplinar del
paciente crénico.

El capitulo ocho, hace referencia al método que se siguidé para la
elaboraciéon de la presente investigacion. Comenzando por el tipo de
estudio que se llevo a cabo, las fases a seguir tomando como base la teoria
fundamentada, asi como las caracteristicas de los participantes y las
herramientas empleadas para la elaboracion de los andlisis realizados a
partir de la informacién obtenida.

Los capitulos nueve, diez y once, presentan de manera grafica y
textual, la informacion obtenida de las familias entrevistadas. Finalmente
se presentan las discusiones y conclusiones a las que se llego en la
presente investigacion, asi como un anexo, que presenta los mapas

conceptuales disefiados para la elaboracion y desarrollo de las entrevistas.
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RESUMEN

El impacto psicologico que provoca en la persona el concepto de
cancer provoca diferentes reacciones emocionales experimentadas por el
paciente llegando a ser secundarias a su diagndstico y no por ello deben
ser, de ninguna manera, subestimadas o minimizadas. En concreto, el
impacto psicolégico recoge todos aquellos aspectos psicolégicos de la
persona con cancer en el momento del diagndstico, independientemente de
gque este sea favorable o no (Cruzado y Labrador, 2000).

Retomando lo anteriormente mencionado, el enfermo terminal se
enfrenta, desde el momento del diagnostico, a una serie de cambios en su
vida que afectan no sélo a su aspecto fisico, sino también a su estado
emocional y social. El miedo ante las consecuencias de la enfermedad y los
cambios en el estilo de vida son algunos de los factores que, a menudo,
precipitan una crisis vital en el paciente y, en muchas ocasiones, en su
familia. Es por ello que la presente investigacion tiene como objetivo
indagar en aquellos factores que se presentan en el momento de afrontar
los diversos estadios en el proceso salud-enfermedad en familias que
tienen un hijo(a) con leucemia.

Para poder desarrollar la descripcion acerca de como se presenta el
afrontamiento en la familia en el proceso salud-enfermedad en uno de sus
miembros con una enfermedad crénico-degenerativa, se recurrié a la
Teoria Fundamentada (Grounded Theory) descrita por Pandit (1996).

Es importante el sefialar que la Teoria Fundamentada se desarrolla
como una metodologia totalmente inductiva, siendo asi una de sus
ventajas principales el poder generar una teoria mas completa sobre un
tema determinado.

En la presente investigacion se realizaron historias de vida o
autobiografias socioldgicas, con las que se pretende tal y como destacan
Taylor y Bogdan (1987), que el investigador trate de aprehender aquellas
experiencias destacadas de la vida de una persona y las definiciones que
esa persona aplica a tales experiencias, con lo cual se presenta la vision de

su vida que tiene la persona, en sus propias palabras.
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CAPITULO |
FUNDAMENTACION TEORICA.

Durante afios se han realizado diversos cuestionamientos respecto al
proceso salud-enfermedad, siendo uno de estos el hecho de que dicho
fendbmeno se presenta como un suceso biolégico aislado, lo cual ha dado
pie para la busqueda de conocimientos de corrientes ideoldgicas al
respecto y ha sido punto de diferencia de diversas corrientes. No obstante,
es necesario considerarlo como todo un proceso que involucra, ademas de
las ciencias médicas, otras ciencias que permiten ®nceptuar la salud-
enfermedad como un hecho colectivo y no puramente individual.

Es por ello que en el presente capitulo se realiza una exploracion de
algunos de los modelos tedricos existentes, que han tratado de explicar, en
la medida de lo posible, el proceso salud-enfermedad y las variables
asociadas a dicho fendmeno. Asimismo, para el logro de la presente
investigacion, nos enfocaremos esencialmente en tres aproximaciones
tedricas basicas, siendo estas la Teoria del Apego de John Bowlby (1993),
la Teoria de la Transmisién Intergeneracional de Murray Bowen (1989) y
los Estadios de Dolor y Afrontamiento de Elizabeth Kubler-Ross (1989).
Estas teorias, a nuestro parecer, se presentan complementarias entre si

para el logro de nuestros objetivos.
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Concepto Salud-Enfermedad.

Segun Feldman (1998), fue a partir de los afios setenta cuando
surgen las primeras manifestaciones que defienden al proceso salud-
enfermedad como un hecho social, en donde intervienen factores sociales,
biologicos, ambientales y personales que influyen en el equilibrio del
hombre enfermandolo. No obstante, es necesario el considerar a la
enfermedad como un suceso que ha acompafado al ser humano en toda
su existencia y que ha representado el pago de la lucha diaria del hombre
con el medio anbiente, lo cual en muchas ocasiones se manifiesta de
manera hostil, no siendo éptima para su desarrollo.

Por otra parte Gonzalez (1994), establece que el comportamiento del
hombre a través de la historia ha sido cambiante e influenciado por su
entorno y sus necesidades, por consecuente el proceso salud-enfermedad
no ha sido tampoco estatico, sino por el contrario ha sido dinamico y como
tal tiene variaciones siempre vinculadas con la demografia, economia y
factores socioculturales, esto es lo que da las caracteristicas propias de
una sociedad.

Un indicador relevante que nos muestra que el proceso salud-
enfermedad esta ligado a factores sociales es la morbilidad, ya que los
cambios significativos en ella a través de los afios nos hace pensar que la
verdadera etiologia de las enfermedades no es unicausal, sino que se
vincula con otras posibles causas (De Fonnegra, 2000).

Asimismo Gonzalez (1994), menciona que ademas de las
enfermedades que han acompafado al hombre en su devenir historico, se
han presentado las enfermedades cronico-degenerativas, algunas de ellas
asociadas con habitos y estilos de vida, lo cual ha traido como
consecuencia un cambio en el perfil de la morbilidad de la poblacién sin
gue otras enfermedades desaparezcan (entre ellas desnutricion,
enfermedades diarreicas e infecciones respiratorias agudas, tan solo por

mencionar algunas).
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Retomando lo anterior y dado que la implicacion social y familiar van
intimamente ligadas a los cambios acontecidos durante las udltimas
décadas en investigaciones del proceso salud-enfermedad, como ya se
menciono, se hard uso de tres aproximaciones tedricas de importancia que

se describen a continuacion.
Teoria del Apego de John Bowviby.

En primera instancia se presenta la teoria del apego de Bowlby, la
cual segun Gremes (2000), se constituye como una de las construcciones
tedricas mas solidas dentro del campo del desarrollo socio emocional. Por
su parte Oliva (2001), establece que desde sus planteamientos iniciales a
finales de los afios 50's, esta teoria experimentd importantes
modificaciones y ha ido recogiendo criticas y aportaciones de distintos
investigadores que, lejos de debilitarla, la han dotado de un vigor y una
solidez considerable.

Aunado a lo anterior Mundaca, Angulo y Gallardo (2002), consideran
gue la teoria del apego fue alejandose de los planteamientos tedricos
psicoanaliticos, los cuales habian considerado que el vinculo afectivo
estrecho que se establecia entre el bebé y su madre era un amor
interesado que surgia a partir de las experiencias de alimentacién con la
madre.

De lo anterior Bowlby elabor6 una teoria al considerar el apego entre
madre e hijo como una conducta instintiva con un claro valor adaptativo.
Bowlby (1993), basandose en la teoria de los sistemas de control, plante6
gue la conducta instintiva no es una pauta fija de comportamiento que se
reproduce siempre de la misma forma ante una determinada estimulacién,
sino un plan programado con correccion de objetivos en funcion de la
retroalimentacion, que se adapta, modificAndose, a las condiciones

ambientales.
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Oliva (2001), comenta que el modelo propuesto por Bowlby se basoé
en la existencia de cuatro sistemas de conductas relacionados entre si: el
sistema de conductas de apego, el sistema de exploracion, el sistema de
miedo a los extrafos y el sistema afiliativo. El sistema de conductas de
apego se refiere a todas aquellas conductas que estan al servicio del
mantenimiento de la proximidad y el contacto con las figuras de apego
(sonrisas, llanto, contactos tactiles, etc.). Se trata de conductas que se
activan cuando aumenta la distancia con la figura de apego o cuando se
perciben sefales de amenazas, poniéndose en marcha para restablecer la
proximidad. El sistema de exploraciéon esta en estrecha relacién con el
anterior, ya que muestra una cierta incompatibilidad con él, cuando se
activan las conductas de apego disminuye la exploracion del entorno. El
sistema de miedo a los extrafios muestra también su relacion con los
anteriores, ya que su aparicion supone la disminucion de las conductas
exploratorias y el aumento de las conductas de apego. Por ultimo, y en
cierta contradiccion con el miedo a los extranos, el sistema afiliativo se
refiere al interés que muestran los individuos, no so6lo de la especie
humana, por mantener proximidad e interactuar con otros sujetos, incluso
con aquellos con quienes no se han establecido vinculos afectivos.

Por lo tanto, lejos de encontrarnos ante una simple conducta
instintiva que aparece siempre de forma semejante ante la presencia de un
determinado estimulo o sefal, el apego hace referencia a una serie de
conductas diversas, cuya activacion y desactivacion, asi como la
intensidad y morfologia de sus manifestaciones, va a depender de diversos
factores contextuales e individuales.

Lo anterior pone en relieve la transmision intergeneracional del tipo
de apego entre padres e hijos, que tendria lugar a través de los modelos
internos activos construidos durante la infancia y reelaborados
posteriormente. Este aspecto resulta de importancia, ya que como sefialan

Mundaca, Angulo y Gallardo (2002), lo importante no es el tipo de relacion
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gue el adulto sostuvo durante su infancia con las figuras de apego, sino la
posterior elaboracion e interpretacion de estas experiencias.

No obstante, el hecho de que la transmision intergeneracional sea
bastante frecuente no debe llevarnos a pensar que se trata de un hecho
inevitable. Aunque los modelos representacionales del tipo de apego
parecen mostrar bastante estabilidad, ciertos acontecimientos pueden
provocar su cambio. Lo anterior delhido a que el ser humano va realizando
modificaciones a través de cada etapa de su vida y las va entrelazando a
las ya existentes que le son heredadas de generacidén en generacion, estas
modificaciones se realizan de acuerdo a la época en que le ha tocado vivir y
con un estilo propio de cada ser humano, lo que conduce a determinados
estilos de comportamiento de una generacion a la otra (Lecannelier, 2001).
Dentro de este enfoque y retomando lo anteriormente citado, Gremes
(2000), considera de importancia a los mecanismos inconscientes que
fluyen en la pareja, la historia de cada conyuge con respecto a su familia
de origen y de como éstos influyen en la dinamica de la pareja. Se
desconfia de Ila logica lineal, acentuando Ila importancia de la
autorregulacion del sistema. En su vision, la circularidad y la historicidad
no son anténimos, sino partes de un todo, de hecho, ven al pasado como

necesario para entender las relaciones actuales.

ApPproximaciones Tedricas de la

Transmision Intergeneracional.

Vargas e Ibafez (2002), sefialan que existen pocas aproximaciones
tedricas que explican la forma en que se da la transmision
intergeneracional de los estilos familiares, algunas de las mas importantes
para estos autores se describen a continuacion.

En primera instancia £ presenta la teoria de Framo (1996), quien
plantea su teoria desde la perspectiva de las relaciones. Parte de la

posicion de que cada uno de los miembros de la familia va cumpliendo
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ciertas funciones psiquicas para los demas; es decir, que cada uno de los
miembros de la familia cubre algunas necesidades emocionales de los
demadas, creando una mutua interdependencia. Pero lo mas importante es
gue lo ocurrido en la familia de origen, se va transmitiendo a las siguientes
generaciones. Esto es un asunto légico, ya que dentro de la familia es
donde se nace, se crece y se aprenden casi todas las estrategias de
afrontamiento y solucion de problemas.

Por otra parte, la aproximacion conductual de la transmision
intergeneracional tiene que ver directamente con el apre ndizaje de estilos
familiares. Sin embargo, los reforzadores primarios se van condicionando
con reforzadores secundarios, ya que el niflo asocia la presencia de la
madre con la aproximacién de la comida, con el retiro de pafales sucios,
etcétera. De esta manera, se comienza el proceso de socializacion en el
nifo, que implica una infinidad de situaciones que el nifio va aprendiendo.
Ya establecidos los reforzadores secundarios o sociales, comienza, con el
paso del tiempo, el aprendizaje tanto formal como informal, con lo cual su
aprendizaje se basa en aproximaciones sucesivas Yy reforzamientos
diferenciales que sus propios familiares van estableciendo.

Asimismo, Chen y Kaplan (2001), plantean un modelo sobre la
transmision intergeneracional de la paternidad positiva. De acuerdo con
estos autores, existen cuatro mecanismos a traves de los cuales se lleva a
cabo la transmision intergeneracional: el estado psicoldgico, las relaciones
interpersonales, la participaciéon social y el papel del modelamiento

especifico.

Teoria de Ila
Transmision Intergeneracional

de Murray Bowvven.

Finalmente y la que mas interesa para el presente trabajo de

investigacion es la teoria de la transmision intergeneracional desarrollada
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por Bowen (1989), la cual implica un mecanismo interno de regulacion que
va estableciendo las pautas de comportamiento a lo largo de la vida, dicho
de otro modo, todo aquello aprendido en la nifiez, el tipo de familia, lo que
el nifo haya adquirido, es con lo que llegara al matrimonio, mezclandose
con el aprendizaje de su pareja, adaptandose y formando un nuevo estilo

de comportamiento que, a su vez, transmitiran a sus hijos (Ver cuadro ).

Proceso de Transnusion Intergeneracional de Bowen.

Crecimiento y

|  Nacimiento del o
@ b ?m © socializacion del
ehe. - J - nifio
Mivel de
diferenciacidn de
la familia
Y
Mivel de
diferenciacidn del
nino.
Sisterna emocional L
de la familia.
Proceso de Proceso de
proyecciion — ransmison
familiar. intergenaracional.

Triangulos dentro
de la familia.

Cuadro I. Representacion grafica de la Teoria de la Transmisién Intergeneracional
de Bowen, propuesta por Vargas e Ibafez (2002).
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La teoria de Bowen comprende seis conceptos tedricos relacionados
entre si, estos son la escala de diferenciacion del Self; el sistema emocional
de la familia nuclear; el proceso de proyeccion familiar; el proceso de
transmision multigeneracional, los perfiles de la posicion entre hermanos,
y los tridngulos (Bowen, 1989; Vargas e Ibafiez, 2002). Estos conceptos se
describen de manera mas explicita a continuacion.

La escala de diferenciacién del Self establece la manera en que se
maneja la individualidad y la fusion. Para Bowen, la base esta en la
diferenciacion del yo, es decir, entre el yo y el objeto. En los sistemas de
relaciones humanas hay dos fuerzas que debieran permanecer en un
equilibrio dindmico, una fuerza hacia la autonomia y la otra hacia la
fusion, que se acentda cuando las personas se encuentran ansiosas; las
personas con necesidades similares de union se atraen y llegan a formar
relaciones potencialmente largas, denominada como complementariedad
emocional.

De lo anterior, Bowen afirma que las personas pobremente
diferenciadas de su familia de origen establecen relaciones caracterizadas
por la fusion con su pareja y su familia actual. Por tal motivo existiria un
continuo en el que un extremo estaria constituido por los dominados por
un sistema emocional automatico, poca flexibilidad, poca capacidad de
adaptacion y bastante dependencia emocional; en el otro nivel se
encontrarian los sujetos bien diferenciados, presentando rasgos opuestos.
Mientras mas alto es el nivel de diferenciacibn en una pareja, mas
probable es que puedan sobrevivir a una crisis matrimonial.

De igual forma las familias y otros grupos sociales afectan
enormemente como la gente piensa, se siente, y actdan, pero los
individuos varian en su susceptibilidad, de la misma forma los grupos
varian en la cantidad de presion que ejercen para la conformidad. Estas
diferencias entre los individuos y entre los grupos reflejan diferencias en

los niveles de la gente de la diferenciacién del Self (Lecannelier, 2001).
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Bowen parte del hecho de que existen personas que tienen una
diferenciacion del Self muy elevada y otras personas presentan una
diferenciacion de Self muy baja. Los que tienen una diferenciacion elevada,
pueden ver las cosas de una manera objetiva, mientras quienes la tienen
baja, se encuentran inmersos en un mar de emociones desde lo interno de
la familia (Vargas e Ibafiez, 2002).

Asimismo Bowen (1989), establece que no necesariamente quien tiene
una diferenciacién baja son patoldgicos y viceversa, pero las personas de la
mitad inferior de la escala viven en un mundo controlado por las
‘emociones’ en el que los sentimientos y la subjetividad prevalecen sobre el
proceso del razonamiento objetivo la mayor parte del tiempo. No
distinguen los sentimientos de los hechos, y basan sus decisiones vitales
mas esenciales en lo que sienten como correcto. Dicho de otro modo, las
personas con un Self altamente diferenciado tienen una vision bastante
objetiva de la situacion y puede hacer un analisis con mas distancia, por lo
gue sus decisiones pueden ser mas acertadas, aunque no necesariamente.
En cambio, las personas con poca diferenciacion del Self, tienen mas
dificultades para tomar decisiones basadas en los hechos.

Se establece en esta teoria una escala entre puntajes de 0 a 100, pero
Bowen no indica como se diferencia una persona dentro de un rango de
manera exacta. También asegura que 75 es considerado un nivel alto, pero
so6lo una parte pequefia de la sociedad puede sobrepasar el puntaje de 60.
En las relaciones interpersonales, las personas con un nivel de
diferenciacion alto se sienten mas comodas que las de nivel bajo. Bowen
(1989), expresa que la persona de la zona superior de la escala, es menos
reactiva a la alabanza o a la critica y realiza una evaluacion mas realista
de su propio Self, a diferencia de quien pertenece a la zona inferior, cuya
evaluacion esta por debajo de la realidad. La escala es muy importante
como concepto tedrico para entender todo el fenbmeno humano y como

instrumento fiable para hacer una evaluacion global del curso de una vida,
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asi como predicciones precisas acerca de las posibles direcciones futuras
de la vida de una persona.

De lo anterior se puede establecer que cada sociedad humana
presenta diversos grados diferenciados de Self, por lo tanto las familias y
otros grupos que hacen que cuanto mas intensa sea la interdependencia
entre ellos la capacidad del grupo de adaptarse a los acontecimientos
potencialmente agotadores sea menor.

El segundo concepto es el sistema emocional de la familia nuclear, que
abarca las opciones de resolucion de tensiones, las cuales pueden
manifestarse en varias formas, entre ellas la distancia emocional, el
conflicto conyugal, la disfuncion de uno de los conyuges y los problemas
en los hijos. Los problemas o los sintomas clinicos se generan durante
periodos de mucha tension, aumentada y prolongada de la familia. El nivel
de la tension depende de la forma en como una familia se adapta a dicha
tension y de la conexién de una familia con la familia extendida y las redes
sociales. Cuanta mas alta es la tension, dara pie a que los sintomas sean
MAas severos y que mMAas personas sean sintoméaticas a la tension. Bowen
menciona que lo esencial respecto a este concepto esta referido a una
cantidad particular de inmadurez de indiferenciacion que ha de ser
absorbida dentro de la familia nuclear, que es fluida y cambiante en cierto
grado, y que aumenta hasta un nivel sintoméatico durante el estrés.

El tercer concepto es el proceso de proyeccion familiar, determinado
por la forma en que los padres transmiten su indiferenciacion a sus hijos.
Dicho de otro modo es la manera primaria que los padres transmiten sus
problemas emocionales a un nifio. Oliva (2001), menciona que el proceso
de la proyeccion puede deteriorar el funcionamiento de unos o0 mas nifios y
aumentar su vulnerabilidad a los sintomas clinicos. Por su parte
Mundana, Angulo y Gallardo (2002), establecen que bs nifios heredan
diferentes tipos de problemas (asi como de fuerzas) en las relaciones con
sus padres, pero los problemas que heredan en su mayoria influyen en sus

vidas. Si el proceso de la proyeccion es bastante intenso, el nifo
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desarrollara sensibilidades mas fuertes de la relacion con sus padres. Las
sensibilidades aumentaran la vulnerabilidad de una persona y los
sintomas, fomentando los comportamientos que extienden ansiedad
cronica en un sistema de relacion.

Los miedos y las opiniones de los padres forman el desarrollo del
nifo y el comportamiento que incorporard en su persona. Los hermanos
menos implicados en el proceso de proyeccion de la familia posiblemente
tendran una relacion mas madura y real con sus padres. De lo anterior
Bowen (1989), sefiala que la pauta mas corriente es aquella en que un hijo
es el receptor de una porcién grande de la proyeccion, mientras que los
otros nifios quedan relativamente al margen. El hijo que se convierte en
objeto de la proyeccion es el mas apegado emocionalmente a los padres, y
el que termina con un nivel mas bajo de diferenciacién de Self. Un hijo que
crece relativamente ajeno al proceso de proyeccion familiar puede emerger
con un nivel de diferenciacién basico mas elevado que el de los padres. No
obstante ambos padres participan igualmente en el proceso de la
proyeccion de la familia, pero en diversas maneras. Segun Oliva (2001), la
madre es generalmente la vigilante primaria y mas propensa que el padre a
la implicacion emocional excesiva con uno o mas de los nifios. El padre
ocupa tipicamente la posicion exterior en el triangulo parental, excepto
durante periodos de tensién aumentada en la relacion de la madre-nifio.
La intensidad del proceso de la proyecciéon esta sin relacion a la cantidad
de tiempo que el padre pasa con un nifio.

El cuarto concepto es el proceso de transmision multigeneracional,
gue es el flujo de emociones a través de las generaciones, lo que va
generando la percepcion de la unidad emocional en la familia
multigeneracional, a ritmo variable, es decir, describe cédmo las diferencias
pequenas en los niveles de la diferenciacién entre los padres y su
descendiente conducen sobre muchas generaciones a las diferencias
marcadas en la diferenciacion entre los miembros de una familia. La

informacién de estas diferencias se transmite a través de las generaciones
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con relaciones. Gremes (2000), menciona que k transmision ocurre en
varios niveles interconectados que se extienden de la ensefianza y
aprendizaje conscientes de la informacién, a la programacién automatica e
inconsciente de reacciones y de comportamientos emocionales. Sin
embargo, los patrones de la relacion de los sistemas emocionales de la
familia nuclear dan lugar a menudo por lo menos a gue un miembro de un
grupo desarrolle un Self alto y que otro miembro desarrolle un Self bajo
(Lecannelier, 2001).

Oliva (2001), establece como paso siguiente en el proceso de la
transmisién multigeneracional la seleccion de compafieros con niveles de
la diferenciacion de Self que sean similares al propio, con lo que las
diferencias entre las lineas de la familia crecen cada vez mas marcadas.
Asimismo, el nivel de la diferenciacion del Self puede afectar la longevidad,
estabilidad marital, reproduccion, salud, realizaciones educativas, y éxito
ocupacional, tan soOlo por mencionar algunas. Este impacto de la
diferenciacion en el funcionamiento total de la vida explica la variacion
marcada que existe tipicamente en las vidas de los miembros de una
familia multigeneracional. La gente con Self's altos tiene familias nucleares
inusualmente estables y contribuye mucho a la sociedad, por el contrario
la gente con Self's bajos usualmente presentan vidas personales cadticas y
dependen pesadamente de otras para sostenerlos. Finalmente Lecannelier
(2001), menciona que el proceso de la transmision multigeneracional
programa no solamente los niveles de la gente sino ademas la forma en
como la gente obra reciprocamente con otras.

El quinto concepto son los perfiles de posicién entre hermanos, que
abarca las expectativas funcionales sobre la posicion de los hijos. Bowen
observé el impacto de la posicion del hermano respecto al desarrollo y al
comportamiento en su investigacion de la familia. No obstante las
caracteristicas de una posicion no son mejores que las de otra posicién,

sino que son complementarias.
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El dltimo concepto corresponde a los triangulos, que se presentan
como la reaccion a un dilema de la relacion de pareja en que uno de los
miembros busca la fusibn con una tercera persona, donde hay dos
miembros integrados y uno excluido.

Vargas e Ibafez (2002), establecen que este concepto se basa mas en
implicaciones de tipo terapéutico. Por otra parte, comentan que los
triangulos se presentan cuando la tensién se incrementa, por lo que las
parejas tienden a incluir dentro de su relaciéon a otra persona, que puede
ser un hijo, el profesor del colegio, etcétera. Si la tension es poca, entonces
la relacion triangular se establece de tal forma que la tercera persona es
considerada como un extrafio, pero cuando esta tension se incrementa,
entonces se le tiende a incluir cada vez mas personas y a establecer
tridngulos cada vez mas complejos con la finalidad de manejar la tension.
Los triangulos se multiplican en una familia grande y estos triangulos
trabajan de tal forma que la familia va brindando apoyo emocional
dependiendo del tipo de problema al que se enfrenten.

Aunado a lo anterior Oliva (2001), sefiala que un tridngulo se
considera como el blogue o la molécula de los sistemas emocionales mas
grandes, dado que un tridangulo es el sistema estable méas pequefio de la
relacién. Un sistema para dos personas es inestable porque tolera poca
tension antes de implicar a una tercera persona.

Este autor también sefiala que las acciones de la gente en un
triangulo reflejan sus esfuerzos de asegurar sus accesorios emocionales a
otros importantes, a sus reacciones a demasiada intensidad en los
accesorios, y a sus lados que toman en los conflictos de otros. El conflicto
no es inherente en la relacibn en la cual existe pero refleja el
funcionamiento total del tridngulo.

Finalmente tal y como lo mencionan Vargas e Ibafiez (2002), existe
otro concepto que se desprende de la teoria de Bowen. Este concepto
establece que, dependiendo del nivel de diferenciacion que tenga un sujeto,

tiene una banda de comodidad. Es decir, que hay un limite de cercania
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después del cual el sujeto se siente incbmodo porque tiene la sensacion de
gue su intimidad es invadida y podria perder su individualidad; ademas
del miedo a que la otra persona la conozca a fondo y se aleje al conocerla
verdaderamente.

También hay otro limite exterior fuera del cual el sujeto se siente
incobmodo debido a que tiene la percepcién de que la otra persona esta
demasiado lejos y por lo tanto, lo esta perdiendo. Pérdida que
representaria que la otra persona dejaria de cubrir sus muchas

necesidades emocionales, cosa que no puede permitir.

BANDA DE COMODIDAD DE BOWEN.

*Persona poco diferenciada.

Cercania Lejania

F 3
¥

Sujeto

Banda de comodidad estrecha.

*Persona diferenciada.

Cercania Lejania

&

L 4

Sujeto

Banda de comodidad amphia.
Cuadro II. Representacion gréafica propuesta por Vargas e Ibafez (2002), de una

persona con un nivel de diferenciacion bajo y de una persona con un nivel de
diferenciacién alto.
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Dentro de estos limites en que la otra persona se encuentre, el
sujeto se siente comodo. Las personas con un nivel de diferenciacion
bajo, tienen una banda de comodidad estrecha, de tal manera que
continuamente la otra persona esta saliéendose de dicha banda, mientras
gue las personas mas diferenciadas tienen una banda de comodidad mas
ancha, de tal forma que no se sienten incobmodas cuando la otra persona

se aleja, porque siente que respeta su independencia (Ver Cuadro I1).

Estadios del Proceso de
Duelo vy Afrontaamiento de

Elizabeth KuUblerRoss.

La tercera teoria de la que haremos uso en la presente
investigacion, como ya se mencionod, viene a ser complementaria para
nuestros propositos en lo que respecta al proceso de afrontamiento. Cabe
aclarar que la presente teoria establecida por Kubler-Ross (1989)
generalmente es utilizada en el proceso de duelo, no obstante puede ser
también implementada en el proceso de afrontamiento ante una
enfermedad cronico degenerativa (como lo es en este caso) o ante la
pérdida sentimental de un ser querido o un objeto o bien ante cualquier
eventualidad que requiera una adaptacion tanto del individuo que lo
requiera, asi como de la familia, debido a que en una sociedad en la que
vivimos en donde la felicidad significa diversion, consumo, negacion del
sufrimiento y eterna juventud, le es dificil enfrentarse y entender el
dolor, la incapacidad, la enfermedad o la muerte.

De lo anterior Rodriguez (2000), menciona que el desarrollo social y
tecnoldgico han incrementado la esperanza de vida, pero también y de
forma paralela han prolongado las fases terminales, en ocasiones
haciéndolas interminables.

Asimismo Palanca y Ortiz (2000), establecen que la presencia de

una enfermedad crénico degenerativa provoca respuestas de
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inadaptacion emocional tanto por parte del paciente como de la familia
gue en ocasiones puede llegar a ser patoldgica (no se sabe que decir, no
se sabe que hacer, no se sabe a quien culpabilizar). De forma similar
pasa con las circunstancias que implican una perdida sentimental
(divorcio, emigracion, perdida de trabajo) o fisica (amputacion,
mastectomia).

Desde hace méas de cuatro décadas, la psicologia tanatoldgica ha
centrado su atencion en definir las lineas generales del proceso psicoldgico
del duelo, siendo pocos los que han establecido teorias individuales que
describen las diversas fases de adaptacién psicologica (Montoya, 2001).
Entre ellos se encuentran Otto Rank (1929), Parkes (1980) y Bowlby (1976),
(Citados en Oliva, 2001), quienes consideran que ya desde el nacimiento la
separacion origina al nifio o la nifla ansiedad y que el miedo que
experimenta al nacer comporta dos elementos: El miedo a la vida y el miedo
a la muerte, dado que el nacimiento representa el fin de una experiencia
anterior en el seno materno y el comienzo de una nueva vida.

Posteriormente las pérdidas repetitivas en la vida no son mas que
repeticiones de esta dinamica original que se caracteriza por la tension entre
la vuelta al seno materno y el impulso hacia la independencia. Mas
defendida es la interpretacion del duelo como consecuencia de los apegos, ya
gue estos se presentan o se manifiestan como consecuencia de nuestros
apegos afectivos.

Por otra parte han existido varias teorias que han tratado de dar
explicacion al proceso de duelo y afrontamiento (Ver Cuadro Ill), sin
embargo por su influencia dentro del dmbito tanatoldgico, médico y
cultural en general, Elizabeth Kubler-Ross es la autora de mayor
trascendencia en el tema.

A continuacion se presenta un breve listado realizado por Montoya
(2001), con los autores mas destacados en el area de tanatologia.
Asimismo, este autor establece que es necesario el recordar que todo

proceso de duelo y afrontamiento debe de tratarse como una experiencia
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totalmente individual, que involucra muchos procesos psicolégicos que
pueden dar incluso manifestaciones frecuentes de psicopatologia y que
debe considerarse Unicamente como una guia en el proceso, dado que no
se trata de etapas que deban seguirse unas a otras en forma rigida y en

un mismo orden.

1.-Shock/incredulidad
2.-Afliccion aguda

LINDEMANN (1944) 3.-Reanudacion de la vida diaria
4.-Disminucion de la imagen de estar
muerto.
1.-Negacion
ENGEL (1964) 2.-Aceptacion creciente

3.-Restitucion,

1.-Shock, negacion y aislamiento
2.-lra e irritacion
KUBLER-ROSS | (1969) 3.-Pacto o negociacién
4.-Depresion

5.-Aceptacion

1.-Protesta 0 negacion

HOROWITZ (1976) 2.-Intrusion
3.-Obtencion
4.-Conclusion
1.-Inicial

SCHULZ (1978) 2.-Intermedia

3.-Recuperacién

1.-Shock e insensibilidad
DAVIDSON (1979) 2.-Busqueda y ansiedad
3.-Desorientacion

4 .-Reorganizacion
1.-Embotamiento

BOWLBY (1980) 2.-Anhelo y busqueda
3.-Desorganizacion y desesperanza
4.-Reorganizacion

1.-Ansiedad

BACKER (1982) 2.-lra y culpabilidad
3.- Desorganizacion

1.-Shock e incredulidad

2.-Anhelo y protesta

MARTOCCHIO (1985) 3.-Angustia, desorganizacion y
desesperacion

4 .-ldentificacion

5.-Reorganizacién y restituciéon
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1.-Critica
DELISLE- (1984) | 2.-Crucial
LAPIERRE 3.-Creadora
1.-Negacion e incredulidad
CLARK (1984) 2.-Aceptacion creciente de la pérdida

3.-Restitucion y recuperacioén
1.-Shock 7/ negacion
D'ANGELICO (1990) 2.-lra / depresion

3.- Comprension / aceptacion

Cuadro lll. Esquema representativo de autores que han propuesto fases o estadios
en el proceso de duelo y afrontamiento.

Es de importancia el sefalar que cuando una persona tiene el
conocimiento de padecer una enfermedad terminal puede producir
repercusiones psiquicas muy importantes tanto en el paciente, como en su
familia y en los profesionales que le atienden, por tal motivo la forma de
reaccionar ante este acontecimiento potencialmente demoledor es muy
variable, se puede considerar, de manera mas o menos esquematica, que
va a pasar por una serie de estadios.

Como ya se mencion6 Kubler-Ross (1989), es la autora de mayor
trascendencia en el tema, debido a un sin ndmero de articulos y
publicaciones sobre el tema. A continuacion se presentan de manera concisa
los cinco estadios o0 fases que propone esta autora en el proceso de duelo y
afrontamiento.

Fase I Shock, negacion y aislamiento, se caracteriza por la reaccion
inicial, en este estadio la persona enferma niega la evidencia de su
enfermedad y mantiene la esperanza del error en su diagnostico. Los
pacientes que no superan esta fase realizan un peregrinaje por distintos
meédicos, sanadores, etc. Asimismo s trata de un periodo defensivo que
permite amortiguar el impacto inicial y da oportunidad para que otros
mecanismos de defensa de la personalidad salgan a flote. Estos a veces
son sanos y apropiados y a veces no lo son.

Fase II: Ira e irritacibn, en esta fase se focaliza la angustia
responsabilizando a alguien o a uno mismo de la propia enfermedad, se

busca una relacién causa-efecto, por ejemplo el médico tiene la culpa, mi
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familia tiene la culpa, en ocasiones la responsabilidad es hacia uno mismo.
Esta fase tiene una pregunta caracteristica, ¢por qué me ha pasado esto a
mi? También implica un proceso de proyeccién de sentimientos muy
primitivos y de muy dificil manejo para el paciente, para sus familiares y
para el personal sanitario, entre ellos rabia, envidia, resentimiento, etc.
Tiene tanto un componente racional como uno irracional. Se debe ser
especialmente comprensivo, paciente y prudente en esta etapa.

Fase Ill: Pacto o negociacién, en este estadio la persona enferma
intenta negociar la curacién, es una fase corta y con connotaciones
infantiles, donde se proponen negociaciones consigo mismo, con el médico,
con Dios o algun ser supremo, a cambio de su curacién. Asimismo es una
etapa que se da por accesos breves pero progresivos hasta que el paciente
llega a liberarse de sus temores irracionales, deseos inconscientes de
castigo y culpas. Es una etapa en donde el paciente necesita un
acompafamiento muy dirigido y profesional.

Fase IV: Depresion, se caracteriza cuando la persona enferma entra en
un estado depresivo ante las repercusiones que la enfermedad tiene en su
propia vida, en la de la familia, en su actividad laboral, en su vida social u
otras. Toma consciencia de la perdida de la vida. La persona se retrae,
enlentece o anula su vida social, se aisla, se inicia un progresivo
abandonamiento y pueden aparecer ideas suicidas. Cabe sefalar que se
trata de un estado afectivo que sigue y tiene dos componentes, el primero
es el reactivo: secundario al propio proceso y el segundo es el anticipatorio;
lo anterior debido a que el paciente tiene enfrente y hacia donde se dirige
es hacia su propia muerte.

Fase V: Aceptacion, en esta fase la persona enferma reconoce
finalmente el problema, y acepta la muerte como algo inevitable en caso de
que suceda, siempre y cuando haya tenido suficiente tiempo, recibido la
ayuda adecuada y haya sido conducido o guiado en las fases anteriores.
Cuando se llega a esta etapa habiendo vivido el paciente y su equipo de

salud con él su proceso se tiene una de las experiencias méas formativas y
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de mayor templanza humana y espiritual que un profesional de la salud

pueda tener.

Shock, Negacion
y Aislamiento

Estadios
Kiibler-Ross

Cuadro IV. Posible representacion grafica propuesta por Pérez (2004), de los
estadios establecidos por la Dra. Kubler-Ross (1989), para el proceso de duelo y
afrontamiento. Se presenta de manera circular, pues como ya se mencioné
anteriormente no se trata de etapas que deban seguirse unas a otras en forma
rigida y en un mismo orden, ya que pueden manifestarse todas y cada una en

secuencia o bien, Unicamente pueden aparecer algunas deellas.

Coémo ya se menciondé anteriormente, no todas las personas viven

todas las fases, ni necesariamente lo hacen en el mismo orden, pudiendo

también desfasarse unas y otras. Sin embargo, el conocimiento de estos

estadios resulta util para comprender las reacciones de las personas ante

el proceso de una enfermedad cronico degenerativa o bien ante la agonia

de la muerte, de igual forma, estos estadios brindan la oportunidad de

poder obtener una respuesta adecuada a estas conductas que a veces

desconciertan a familiares y profesionales, y para poder prestarle una

ayuda adecuada. Cabe sefalar que la forma de reaccionar va a estar
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influida por la edad, clase social, cultura, creencias religiosas, rapidez en
instaurarse el proceso salud-enfermedad o la propia personalidad del
paciente.

Es de importancia el sefalar que un familiar que padezca cancer
sera tomado como un elemento desestabilizador para cualquier familia,
independientemente de su capacidad de adaptacion e integridad en
situaciones de crisis. Una familia con una comunicacion abierta tiene una
mejor adaptaciéon emocional. Los nifios de familias abiertas tienen un
mejor auto-concepto, son menos defensivos, y se sienten mas proximos a
otros miembros de la familia. La comunicacion abierta familiar es un gran
elemento en la union familiar (Jofré, 2003).

Por su parte Palanca y Ortiz (2000), mencionan que el mnocer y
comprender la historia de la familia ayudara a anticipar problemas que
influiran en el afrontamiento de la enfermedad. Experiencias anteriores,
positivas 0 negativas con una enfermedad pueden predisponer la
capacidad de la familia para tener esperanza. Igualmente, sentimientos
previos de separaciones y pérdidas pueden ser reactivados e interferir con
la capacidad para afrontar la presente crisis.

Para la familia, un nifio con cancer significa vivir con un nifo
gravemente enfermo y estar bajo la amenaza de la pérdida de un miembro
familiar. El impacto de la enfermedad es diferente en los distintos
miembros de la familia

Jofré (2003), comenta que entre las respuestas emocionales mas
frecuentemente encontradas en los padres se encuentran la ansiedad,
pena, ira, hostilidad, culpa e incredulidad. A pesar de los enormes avances
en la clinica oncoldgica, la mayoria de los padres asocian inevitablemente
la palabra cancer con muerte. Los padres tienen que ser reeducados en el
cancer y su tratamiento para darles una esperanza real de futuro. La
enfermedad requiere una reorientacion de los valores familiares, las metas
y las expectativas para el futuro. La tarea para la familia es recuperar un

estado de equilibrio. Para los supervivientes a largo plazo del cancer en la
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nifez y su familia, el proceso de afrontamiento del cancer no termina
cuando finaliza el tratamiento, ni cuando se dice que el nifio esta curado.
El recuerdo del trauma permanece durante varios afnos, igual que la
amenaza de recaida, la necesidad de afrontar los efectos fisicos y
psicosociales, las pautas de la vida familiar y personal.

Finalmente, y como se observé en el presente capitulo, el concepto
salud-enfermedad, ha jugado un papel muy relevante, constituyéndose como
resultado de un prolongado e interesante flujo de aportaciones de diversos
autores y teorias procedentes de muy diversos y variados ambitos.

Asimismo, es de importancia el sefialar que nuestro modo de aceptar o
experimentar una pena tiene bastante en comun con el de otras personas,
pero a su vez también revela mucho de nosotros mismos y de nuestras
relaciones, de lo aprendido por uno mismo y de lo heredado por nuestros
antepasados, de la forma en como afrontamos, sentimos y sufrimos los
eventos que se presentan a lo largo de nuestra vida, siendo aqui en donde se
entrelazan las tres teorias antes expuestas.

En el capitulo siguiente, se hard referencia a aquellas
investigaciones realizadas en torno a las teorias aqui expuestas. Es decir,
los procesos de apego, la transmision intergeneracional, el proceso de

duelo y afrontamiento y el proceso salud-enfermedad.
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CAPITULO I
REVISION EN INVESTIGACION APLICADA.

En el capitulo anterior se realiz6 una revision de las aproximaciones
tedricas a utilizar durante el presente trabajo. Como se menciono las dos
primeras aproximaciones se encuentran relacionadas, siendo estas la
teoria del apego de Bowlby (1993), que hace referencia a todas aquellas
conductas que estan al servicio del mantenimiento de la proximidad y el
contacto con las figuras de apego; y la teoria de la transmision
intergeneracional de Bowen (1989), la cual implica un mecanismo interno
de regulacion que va estableciendo las pautas de comportamiento a lo
largo de la vida, formando un nuevo estilo de comportamiento, y
finalmente se hizo mencién a la teoria, complementaria a las dos primeras,
siendo la ce los estadios o fases de afrontamiento de Kubler-Ross (1989),
la cual generalmente es utilizada en procesos de duelo, asi como en
procesos de afrontamiento ante eventos de relevancia en nuestra vida.

En lo que respecta a este capitulo, se realizard una vision sobre
investigaciones realizadas en el campo de la teoria del vinculo, el apego y el
proceso salud-enfermedad, los cuales son determinantes en el proceso de
afrontamiento del paciente y la familia.

En primera instancia se presentan las investigaciones realizadas
sobre el vinculo y la familia, en donde Herring y Kaslow (2002), realizaron
un estudio acerca del papel del vinculo y los efectos de un miembro

familiar deprimido. Estas autoras mencionan que los vinculos emocionales
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entre los miembros familiares son importantes para el buen
funcionamiento y desarrollo psicologico. Asimismo, comentan que a traves
de distintos métodos, las personas desarrollan modelos para un mejor
funcionamiento de sus relaciones y de sus formas de actuar
reciprocamente, basando en los cuidados que se dan en los primeros afos
de vida. Por otra parte, sefialan que la interaccion entre el vinculo y la
depresion es compleja, por lo que las relaciones de un vinculo inseguro en
los afios formativos pueden predisponer a un individuo para ser depresivo,
ademas de que la depresion de un nifio puede ocasionar problemas a otros
miembros de la familia. Estas autoras establecen multiples causas para la
depresion en personas jovenes, las cuales incluyen factores genéticos,
biologicos, psicoldgicos, y sociales. Finalmente comentan que un vinculo
inseguro puede llevar a la depresion, por lo que el estilo parental puede ser
menos afectado si se modifican las experiencias individuales, trabajando
modelos de madurez, y sugieren que las relaciones subsecuentes puedan
compensar los déficits emocionales de la nifiez, por lo menos en términos
de conducta parental.

Siguiendo con el tema de la teoria del vinculo, una investigacion
realizada por Edwards, (2002), hace referencia al concepto de
interdependencia. Esta investigacion se enfocé en la forma en como los
padres influyen en la relacion con el nifio, tanto al circulo familiar como al
circulo amigos, los cuales comparten responsabilidad en el desarrollo del
infante, asi como al mantenimiento de las relaciones para vivir
cooperativamente con otros. Dicho de otro modo, se enfoca en los procesos
de parentesco que habilitan al niflo para formar relaciones significantes.

Este autor menciona que la interdependencia no trae consigo interés
en el bienestar del otro, sino que requiere a un individuo con un desarrollo
completo o un proceso de capacitacion personal, que produzcan
contribuciones para ayudar a los demas, lo cual se traduce en cooperacion

y acciones utiles dirigidas hacia el desarrollo del otro.
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Por otra parte, este autor comenta que si el cuidador es sensible y se
involucra en el reconocimiento de las interacciones y en estar al pendiente
de los cuidados, esto habilita al infante para cambiar estados emocionales
negativos por positivos, minimizando el dolor. De esta manera,
gradualmente el nifio comenzard a tomar su funcién en la relacion del
vinculo. Ademas, el nifio se sentira digno de atencion, proporcionandole a
su vez un sentimiento de auto-valoracion, que le permitirA moverse mas
alla del ego y prestar atencion a los sentimientos, ideas, y necesidades de
otros.

Finalmente, este autor concluye que, hay cuatro factores que afectan
el proceso parental del nifio que son: la vida familiar, el padre, el contexto
familiar matrimonial y el contexto extra familiar, por lo que las
caracteristicas del nifio incluiran atributos hereditarios como el
temperamento, habilidades cognoscitivas y género. Asimismo, establece
gue la relacion entre el padre y el nifio es central en el desarrollo de metas
cooperativas, por lo que los procesos parentales asociados con el vinculo,
el dominio y la interdependencia ocurriran en contextos individuales, por
lo que tendran un gran impacto en ellos y en el desarrollo del nifio.

Liddle y Schwartz (2002), en contraste, realizaron una investigacion
haciendo referencia a los vinculos familiares con adolescentes, a fin de
poder establecer algunas posibles soluciones para la prevencion de
conductas problemas en adolescentes, utilizando la terapia clinica para
adolescentes en un proceso multidimensional familiar.

Ambos autores establecen que las relaciones familiares cambian
dramaticamente, por lo que los adolescentes necesitan permanecer en
contacto constante con sus padres, pero al mismo tiempo deben de
aumentar su autonomia y profundizar en la comunicaciéon con sus padres,
asi la autonomia no se desarrollara en aislado, por lo que dicha autonomia
crecera en un contexto de cambios con una relacion buena con los padres.

Asimismo, comentan que a pesar de que el vinculo en la

adolescencia se construye en la nifiez, es probable que los estilos de
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vinculos no sean estables de la nifiez a la adolescencia, lo anterior debido
a que el vinculo es diferente en la adolescencia, ya que los adolescentes
guieren y necesitan ser independientes.

Por dltimo sefalan que el fin de la terapia tiene un componente
educativo, y a menudo, los terapeutas pueden perfilar estas nuevas
maneras de concernir con los padres, por lo que es util que éstos y el
adolescente sientan que el terapeuta se preocupa por ellos, lo cual
provocara posiblemente un cambio significativo y duradero en la familia.

Por su parte Rothbaum, Rosen, Ujiie y Uchida (2002), realizaron una
investigacion referente a la teoria de los sistemas familiares, la teoria del
vinculo y la cultura, donde hacen referencia a que la teoria de los sistemas
familiares y la teoria del vinculo tienen similitudes importantes y
complementarias.

Estos autores comentan que a pesar de presentar similitudes,
también presentan diferencias impresionantes entre estas. Mencionan que
mientras la teoria del vnculo se enfoca en la proteccion, cuidado, y la
seguridad, la teoria de los sistemas familiares se preocupa mas por la
dinamica familiar e involucra estructuras, papeles, modelos de
comunicacion, limites, y relaciones de poder; aunado a lo anterior la teoria
del vinculo se enfoca en modelos de funcionamiento interiores, en
comparacion la teoria de los sistemas familiares se enfoca en lo que ocurre
dentro de los grupos; por otra parte la teoria del vinculo tiene relacién
relativamente mas estrecha con el desarrollo de los nifios, mientras que la
teoria de los sistemas familiares tiene relacion relativamente mas estrecha
con los adultos; finalmente la teoria del vinculo ha confiado histéricamente
en la investigacion empirica con poblaciones normales, en contraparte la
teoria de los sistemas familiares confia mas en estudios de caso que
involucran poblaciones clinicas. No obstante de las diferencias, estas
teorias se enriquecen mutuamente, ya que ambas teorias contribuyen a su

compatibilidad y, finalmente a su integracién.
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Por otra parte, resaltan dos puntos principales de convergencia entre
las teorias, en primera instancia sefialan que los riesgos adaptables
involucran a la madre, al nifio y la relacion paternal. Segundo, ambas
teorias consideran que la calidad de una relacion matrimonial es
importante para una familia funcional.

Uno de los hallazgos mas frecuentes en este tipo de investigacion,
tiene que ver con el efecto mediador que ejercen los cuidados alternativos
entre el tipo de apego que establece el nifio y su adaptacion emocional
posterior. Es por ello que Belsky y Rovine (1988), realizaron un meta-
analisis sobre cuatro investigaciones que habian estudiado la relacién
entre los cuidados alternativos y el tipo de apego que los nifios establecian
con sus madres. Los estudios revisados por estos autores encuentran
relacion entre el apego y el cuidado de los nifios, ya que aquellos nifios que
no eran cuidados exclusivamente por sus madres tenian mas posibilidades
de mostrar apegos inseguros, por lo que podrian ser considerados como
poblacion de riesgo. Dicho de otro modo, los nifios que durante el primer
afno de vida recibian mas de 20 horas semanales de cuidados alternativos
en guarderias eran quienes tenian mas posibilidades de ver alterado su
desarrollo, por lo que desarrollaban apegos inseguros con sus madres. Los
cuidados alternativos en guarderias, segun estos autores, eran los que
mas parecian perjudicar la formacion del vinculo con la madre.

Otra revision realizada un afo después por Hoffman (1989),
encontrd, aunado a los resultados anteriores, una relaciéon débil entre los
cuidados alternativos durante el primer afio y el tipo de apego establecido
por el bebé, apuntando la posibilidad de que no sea el hecho de ser
cuidado por otras personas, sino por el contrario, son algunas de las
tensiones familiares, que estas situaciones pueden generar, las
responsables de la inseguridad en el vinculo creado por el nifio.

Roggman, Langlois, Hubbs-Tait y Rieser-Danner (1994), en
contraparte, realizaron un estudio llevado a cabo con 105 nifios, para

replicar los analizados por Belsky, utilizando las mismas categorias del
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cuidado de los nifios de tiempo completo y de tiempo parcial. Estos
autores encontraron que el apego inseguro era mas frecuente en los nifios
gue recibian cuidados alternativos en guarderias, en tiempos parciales de
entre 10 y 20 horas por semana, que entre los nifios cuidados a tiempo
total o que los que no recibian ningun tipo de cuidados alternativos. Estos
datos parecen indicar a los autores que el cuidado parcial de los nifios esta
relacionado con una mayor ansiedad en las madres, probablemente por las
tensiones suscitadas por el conflicto de roles profesional-maternal.

Por su parte Andersson (1992), encontré que aquellos nifios que
durante el primer afio experimentaron este tipo de cuidados en guarderias,
fueron considerados por sus maestros como mas competentes social,
emocional y cognitivamente que los nifios que fueron criados por sus
madres.

Vaughan, Deane y Waters (1985), a diferencia de los autores antes
mencionados, no encontraron relaciéon entre el apego en la infancia y el
ajuste a los dos afos de aquellos niflos que habian experimentado
cuidados en guarderias durante los doce primeros meses de vida. Sin
embargo, cuando se trataba de nifios cuidados por sus padres si hubo
relacion. En lo referente a este tema Howes (1990), sefiala que para los
niAos que experimentan estancias en guarderias desde muy temprano, es
la calidad de éste, mas que los factores familiares, lo que predice su
adaptacion posterior.

Egeland y Hiester (1995), en un estudio mas reciente, encontraron
gue el tipo de apego manifestado por los nifios a los doce meses estuvo
relacionado con la adaptacion emocional del nifio a los 42 meses y en los
anos preescolares, ya que los nifilos de apego seguro se adaptaron mejor.
No obstante, esta relacion solo se dio entre aquellos nifios que habian sido
cuidados por su familia. En el caso de los nifios que habian sido cuidados
por otras personas no se hallé esta relacion entre el apego inseguro y la
desadaptacion posterior. El hecho de que los nifios de apego inseguro que

experimentaban su cuidado en guarderias no presentasen problemas
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emocionales durante los afios preescolares puede deberse a que el cuidado
habia liberado a sus madres de algunas de sus responsabilidades de
cuidado. Ello podria haber supuesto un cierto alivio que influiria
positivamente en su bienestar emocional y en su relacion con el nifo,
mostrandose mas responsivas y atentas, con lo que mejoraria la calidad de
la vinculacién entre madre e hijo. Otra posibilidad sefialada por estos
autores, es que estos nifilos podian haber establecido con sus cuidadores
una relacion positiva que compensase la pobre relacion que sostenian con
sus madres.

Por otra parte, Yamoz, Alonso, Plazaola y Sainz (2001), llevaron a
cabo un estudio en el que analizaron las relaciones existentes entre el
estilo de apego de las personas y las percepciones que tienen de si mismos
y de las otras personas. Este estudio se compuso por una muestra de 118
estudiantes universitarios, los cuales mostraron una tendencia mas
generalizada de identificacion con la madre que con el padre. Asimismo, se
identificaron mas con sus parejas 0 amigos y amigas, que con ambos
padres. Finalmente, estos autores concluyen que la notable diferenciacion
con los iguales de esta muestra de estudiantes, evidencia el papel
relevante que junto al de la madre juegan esas personas para los adultos
jovenes como posibles figuras de apego.

En lo referente a las investigaciones llevadas acabo sobre procesos
de salud-enfermedad se han realizado un sin fin de investigaciones. Lo
anterior debido a que este hecho se presenta como una situacion de
tension, que el paciente y la familia perciben como amenazante, ya que las
repercusiones para estos pueden ser numerosas. Retomando lo anterior,
Terol, Lopez, Rodriguez, Pastor, Mora, Martin, Leyda, Neipp y Lizén (2000),
realizaron un trabajo sobre el impacto del diagnéstico y del tratamiento del
cancer, asi como de las respuestas psicosociales que afectan la calidad de
vida de los pacientes con esta enfermedad. Su objetivo principal fue el
evaluar y comparar la calidad de vida y el estado emocional de ansiedad y

depresion de pacientes oncoldgicos (pacientes con algun tipo de cancer). La
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muestra estuvo compuesta por 21 pacientes, a los cuales se les realizaron
entrevistas en dos momentos de su enfermedad, al inicio y en sus ultimos
ciclos de quimioterapia.

Los resultados que encontraron estos autores mostraron que la
calidad de vida global de estos pacientes, asi como su condicion fisica
percibida estan asociadas con la depresion, siendo solamente la condicion
fisica diferenciada significativamente entre ambas fases del estudio. Por
otra parte mencionan que en ambas fases, los sintomas de la enfermedad
y el impacto econémico, se asociaron con la ansiedad y con la depresion.
Finalmente, sefialan que el impacto social se relaciond, tanto con la
depresiéon como con la ansiedad en la primera fase de la investigacion,
mientras que la discapacidad funcional y la calidad de vida global se
manifestaron con mas fuerza en la segunda fase de la investigacion.

Por otra parte, se han realizado diversas investigaciones dirigidas al
estudio de las caracteristicas de personalidad, las cuales podrian tener
una relacion al inicio y en el transcurso de la enfermedad, entre estas se
encuentra la realizada por Anarte, L6pez, Ramirez y Esteve (2000). Estas
autoras realizaron un estudio del tipo de Conducta C en pacientes con
cancer, su objetivo era comprobar si la Conducta C es un patrén exclusivo
de pacientes con algun tipo de cancer, o por el contrario, si es un estilo de
conducta de pacientes que padecen alguna enfermedad cronica. Para
dicha investigacion se tomo una muestra de 203 pacientes (103 de ellos
diabéticos y 100 con cancer), para los que se seleccion6 una muestra
equivalente de la poblacion general, a todos ellos se les aplico el
Autoinforme de Personalidad Tipo C.

Los resultados encontrados establecen diferencias significativas en
este patrén de conducta, entre los pacientes con cancer y las personas
sanas, entre pacientes diabéticos y personas sanas y entre pacientes con
cancer y pacientes diabéticos, por lo que estos autores concluyen que la
Conducta Tipo C no es exclusiva de personas con cancer, sino que mas

bien parece ser un patron de conducta multidimensional, caracteristico de
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personas que padecen algun tipo de enfermedad crénica. Asimismo,
sefialan la importancia de llevar a cabo futuras investigaciones tomando
como referencia este hallazgo.

Asimismo, en otro estudio realizado por tres de estas autoras,
Ramirez, Esteve y Lo6pez (2001), tomaron como objetivo principal, el
estudio de la relacién entre los niveles de neurosis, la intensidad de dolor
percibido y las estrategias de afrontamiento utilizadas por pacientes con
dolor crénico. Para ello tomaron una muestra de 100 pacientes con dolor
cronico, tanto benigno como oncoldgico, a los cuales se les aplicé una
bateria de pruebas. Los resultados obtenidos por estas autoras sefialan la
relacion existente entre la variable de personalidad, la neurosis y las
estrategias de afrontamiento que utilizan los pacientes con dolor crénico y
seflalan que altos niveles de neurosis se convierten en predictores de
catastrofismo y de busqueda de apoyo social, como estrategias de
afrontamiento poco eficaces.

Por otra parte Arbinaga (2003), realiz6 otro estudio a fin de conocer
las caracteristicas de pacientes con esclerosis multiple, en aspectos como
la depresioén, la ansiedad, la sensibilidad que tenian ante la ansiedad y la
calidad de vida relacionada con la salud. Para ello tomd una muestra de
17 pacientes con esta enfermedad, encontrando que el 58.8% de ellos
presentaba niveles de depresion superiores a los niveles obtenidos por
poblaciones normativas, por otra parte sefiala que estos pacientes reflejan
valores superiores en sensibilidad a la ansiedad. Finalmente sefala que los
pacientes con esclerosis multiple muestran una peor calidad de vida
relacionada con la salud, por lo que muestran a su vez correlaciones
significativas entre depresion y ansiedad.

En lo que refiere al equipo de salud, Graca y Edward (2003),
realizaron un estudio cuantitativo que utiliza un cuestionario con el
objetivo de definir mejor la colaboracion entre profesionales médicos y
profesionales psicosociales en contextos clinicos. Con esta finalidad

desarrollaron un cuestionario basado en un estudio cualitativo previo, que
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incluia entrevistas etnograficas sobre conceptos tedricos de las
percepciones de terapeutas, familiares y médicos en relacion a sus
experiencias de colaboracion. Estos autores encontraron que
independientemente del tipo de profesional implicado, la mayor area de
preocupacion es el entrenamiento, tanto de los profesionales que trabajan
en clinicas privadas como estatales. Por otra parte mencionan que la
distincion existente entre diferentes tipos de profesionales asi como su
contribucion a la practica de la salud es discutida. Por altimo sefialan que
la integracion entre el modelo biomédico y el modelo sistémico es una area
problematica para los que practican abordajes interdisciplinarios.

En lo referente a la familia como apoyo al paciente que padece una
enfermedad crénico-degenerativa, Fuertes y Maya (2001), realizaron una
descripcion del enfoque familiar. En este trabajo los autores detallan
algunas de las situaciones frecuentes en la practica de la atencion
primaria, en las que se puede realizar un abordaje familiar, como lo es la
atencién a pacientes cronicos, el abordaje familiar en pacientes terminales,
las familias con enfermos mentales y el abordaje familiar en consumidores
abusivos de alcohol.

Estos autores sefialan ademas que en el caso de los pacientes
cronicos, su enfermedad requiere una adaptacion de toda la familia a la
nueva situacion, lo que conlleva en ocasiones a situaciones de conflictoy a
veces de enfermedad de otros miembros si el personal sanitario no esta
atento a ello. Finalmente comentan que el objetivo de la atencion primaria
en los casos de enfermedades terminales, muerte y duelo, es canalizar este
impacto sobre todo en la familia del fallecido para que pueda tener un
efecto reparador, y controlar asi su repercusion, para prevenir la aparicion
de sintomatologias en un futuro.

Por altimo, Almanza y Holland (2000), realizaron una investigacion
tedrica sobre la psicooncologia. Estos autores sefialan que el objetivo
central de la psicooncologia es el cuidado psicosocial del paciente con

cancer de su familia y del equipo oncoldégico, por lo que su campo de
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estudio incluye el cuidado clinico, la prevencién, el consejo genético, la
respuesta normal y adaptacion, la comunicacion de malas noticias, el
distrés psicosocial y el manejo de trastornos psiquiatricos relacionados con
la enfermedad.

Asimismo, estos autores realizan una revision del estado actual de
las diversas areas clinicas, discutiendo aspectos de educacién médica,
entrenamiento e investigacion, con el propdsito de orientar al equipo
oncoldgico en el apropiado abordaje de las dimensiones psicosociales del
cancer, incorporando aspectos de la calidad de vida del paciente y de la
difusién de informacion al publico, por lo que hacen énfasis en subrayar
que el cuidado psicosocial del paciente con cancer y su familia, debe
necesariamente ubicarse dentro del contexto social y cultural propio.

Finalmente sefialan que el conocimiento y consideracion de la
dinamica familiar, social y global que caracterizan nuestra sociedad
mexicana son requisitos esenciales para que el oncélogo mexicano y su
equipo médico disefien un abordaje propio y definan prioridades
especificas y estrategias de abordaje en tareas clinicas, de ensefianza y de
investigacion.

Como se pudo observar en el presente capitulo, el concepto global de
los cuidados sanitarios conlleva a la atencion del paciente y de su familia.
Asimismo, es evidente que la existencia de la enfermedad cronica
normalmente provoca una situacién de crisis dentro de la familia cercana
al paciente. Los miembros de la familia tienen que adaptarse al gran
reajuste que la enfermedad les obliga a llevar a cabo en sus vidas
cotidianas, por lo que es en estos momentos en donde la familia suele
tener necesidad de apoyo por parte del equipo de salud. El apoyo ofrecido
por éstos, resulta benéfico tanto para los propios familiares como para el
paciente, pues cuanto mejor asimilen los miembros de la familia la
situacion, mejor sera el ambiente que rodeara al enfermo, por su parte los
familiares encontraran fuerzas para apoyarle en todo momento. Asimismo,

los estilos y patrones de afrontamiento con los que cuentan y aprenden,
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tanto el paciente como la familia, seran imprescindibles en todo el
transcurso del proceso salud-enfermedad.

Para el tercer capitulo, se hara referencia a la importancia de la
psicologia clinica y de la salud, lo cual viene a fundamentar aun mas a los
dos capitulos hasta aqui expuestos. Lo anterior debido a que estas areas
son complementarias al equipo multidisciplinario, compuesto por médicos,
enfermeras, trabajadores sociales y sacerdotes, que dan atencion tanto al
paciente como a su familia, y por otra, que a nuestro parecer es de gran
importancia, la psicologia se presenta como la base principal, puesto que
no solo presta atencion al paciente y su familia, sino que en muchos casos,

también lo realiza con el equipo multidisciplinario al que pertenece.
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CAPITULO 111

PSICOLOGIA CLINICA, DE LA SALUD
Y
PSICOONCOLOGIA.

Ultimamente se ha observado un desplazamiento creciente hacia las
vertientes tecnolégicas y de aplicacion en diversos ambitos de nuestra
sociedad, uno de ellos es representado por la psicologia, la cual se
presenta como una tecnologia del comportamiento susceptible de ser
utilizada para tratar los mas diversos problemas de la vida humana,
siendo una de las vertientes que ha tenido mas auge dentro de la
psicologia la constituye el ambito de la salud. De tal manera el presente
trabajo se enfoca a estudiar una de las tantas areas en las que
ultimamente el psicélogo se ha ido desarrollando y forjando nuevos
marcos de actuacion, especificamente la labor del psicologo clinico y de la
salud, y de como estas dos vertientes han dado origen, dentro del ambito

de la salud, a la psicooncologia.

Breve Resena Historica de Ia

Psicologia.

La psicologia se presenta como aquella ciencia que estudia el
comportamiento humano. Sin embargo, para una gran parte de los
psicologos ésta no puede ser considerada una ciencia, ya que su objetivo
de estudio no es susceptible de ser investigado por medio de un método

experimental y por eso no cumple con una de las principales condiciones
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de cualquier ciencia. De lo anterior Feldman (1998), sefiala que la
psicologia clinica ha dirigido sus esfuerzos hacia el estudio, diagnéstico o
tratamiento de problemas o trastornos psicolégicos o conducta anormal,
dedicandose al bienestar humano y enfatizando la busqueda del
conocimiento.

No obstante, establecer un determinado periodo o designar a una
persona en particular como iniciador de la psicologia clinica seria
arbitrario, por tal motivo, es necesario el remitirnos a la historia, pues los
eventos que se suscitan en este proceso, que es la vida en sociedad, son
los que mas impulsan a quienes se disciplinan en psicologia, para la
investigacion e intervencién de metodologias para el tratamiento de los
problemas humanos.

Retomando lo anterior Reisman (1976), encuentra util mencionar
como parte de lo que es la psicologia moderna, los sucesos acontecidos
durante el siglo XIX, ya que es durante este siglo que los fil6sofos y
escritores proclamaban la igualdad y dignidad de los seres humanos, lo
gue contribuyd a la ideologia de la experimentacion para obtener
conocimiento, a diferencia del conocimiento estigmatizado que se habia
vivido tiempo atras. Es asi que el sentimiento de que las personas podia
empezar a predecirse, comprenderse y hasta controlarse, asi la condicion
humana comenzé a reemplazar lo que anteriormente se creia. Esto, en
ciencia, literatura, politica y reforma se combind poco a poco hasta
establecerse como salud mental.

Por su parte Phares (1996), menciona que entre los afios de 1850 a
1899, se dio gran importancia a la evaluacién psicoldgica, la inteligencia y
la personalidad, las cuales fueron los temas principales durante este
tiempo. Es asi que Francis Galton, de origen ingles, se interesé por el
analisis estadistico, y cuantitativamente daba cuenta de diferencias entre
las personas, hasta el establecimiento de un laboratorio antropomeétrico en

1882.



rf Psicologfa Clinica, de la Salud y Psicooncologfa 46

Aunado a lo anterior Feldman (1998), seflala a James McKeen Cattel
como otro personajes sobresaliente en la evaluacion humana, este
norteamericano se intereso en los tiempos de reaccion entre las personas,
acercandose a lo que consideraban el estudio de la inteligencia, ademas de
la deteccion de enfermedades. Es necesario el considerar que tales pruebas
eran bastante rusticas, en donde se estandarizaba y se generalizaba, sin
tener que considerar la diferencia social.

Para la época de 1900 a 1919 Alfred Binet, quien en conjunto con
su colaborador Théodore Simon, contribuyeron de manera objetiva en el
desarrollo de los diversos grados de subnormalidad de inteligencia,
desarrollando una escala a la que le dieron el nombre de Binet-Simon en
1908. Por otra parte en el area de personalidad Carl Jung, quien en 1905
utiliz6 métodos de asociacidon de palabras para descubrir los complejos
inconscientes, para el afio de 1910 se publico la prueba de Kent-Rosanoff
de asociacion libre (Phares, 1996).

Asimismo Harrsch (1985), sefiala que para el afio de 1917, se da un
evento que marca la historia de la psicologia en América, siendo esta la
entrada de Norteamérica a la Primera Guerra Mundial, con esto surge la
necesidad de la deteccidn y clasificacién de los grupos de reclutas militares
obligados a entrar al servicio militar. Por esta razén la American
Psychological Association (APA), trabajo en un sistema de clasificacion de
soldados de acuerdo con sus niveles de capacidad, por lo que disefid la
prueba Army Alfa en 1917, que era verbal, posteriormente desarrollé una
no verbal denominada Army Beta. Paralelamente y similar a estas pruebas
Robert Woodworth desarroll6 un inventario psiconeurético, el cual se
considera como uno de los primeros cuestionarios que pone de manifiesto
la conducta anormal.

Posteriormente, entre las dos guerras mundiales hubo interés
sustancial por las pruebas psicoldgicas diagnosticas, entre lo que se
encuentran la escala no verbal de Pinter y Paterson, la escala de puntos de

Arthur (1930), y en 1934 la prueba Cornell-Coxe, tan solo por mencionar
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algunas. Anterior a estas Phares (1996), establece que en el afio de 1926
se publicé la técnica del Dibujo de la figura Humana de Goodenough para
la medicion de la inteligencia. De lo anterior los psicélogos de aquella
época ya contaban con pruebas individuales, grupales, verbales y no
verbales, razéon que llevé a las demas personas a familiarizarse con el
término de cocientes de inteligencia.

Para 1927 hubo una contribucién que hizo que el tema de
inteligencia adquiriera mayor relevancia, esta contribucion fue realizada
por Louis Thurstone con base en el analisis factorial, para el afio de 1928
se publican las escalas de Gesell del desarrollo y para 1936 se publica la
escala Vineland de madurez social de Doll. La prueba que rige hasta
nuestros dias y que logré que proporcionara un conocimiento mas amplio
acerca de la inteligencia data del afio de 1939, denominada Weschler-
Bellevue, que mide la inteligencia individual en la edad adulta (Kendall y
Norton-Ford1998)

Otras técnicas que tuvieron un auge impresionante durante las
guerras de 1920 a 1939 fueron las pruebas proyectivas. Estas fueron
desarrolladas por psicologos (en comienzo con una asociaciéon de
palabras), de los cuales una de las mas representativas fue la de Hermann
Rorschach, quien desarrolla una serie de manchas hechas a base de tinta,
teorizando que cuando las personas responden a un estimulo ambiguo
ponen de manifiesto en sus respuestas algo de su vida personal real
(Phares 1996).

Durante la Segunda Guerra Mundial (1940-1969), aparece el
inventario multifacético de la personalidad de Minnesota (MMPI), de
Halthaway en 1943, la cual se presenta como una prueba objetiva de
autoinforme para etiquetar psiquiatricamente al paciente. Para el afio de
1940 y 1950 se comenz6 un debate por la eficacia de las pruebas de
prediccion clinicas y estadisticas (Harrsch, 1985).

No obstante, la caracteristica notable de evaluacibn que se

desarrollo, fue la formalizacion de las categorias psiquiatricas de la
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American Psychiatric Association en 1952, haciéndose revisiones
temporalmente siendo una de las dltimas en 1987 (Phares, 1996). Por su
parte Kendall y Norton-Ford (1998), mencionan que para el afio de 1968 se
comenzaron a aportar las primeras pruebas de que los rasgos existian mas
en las mentes de los observadores que en la conducta de los observados,
siendo asi que se abren nuevas brechas para la evaluacion psicoldgica.

Es necesario el tener en cuenta algunos otros datos histdricos acerca
de la conformacion de la psicologia clinica, los cuales marcaron historia
durante su proceso de desarrollo, tal es el caso del psicoanalisis, que
emerge de la disciplina médica, siendo su mayor representante Sigmund
Freud. En el afio de 1895 Breuer y Freud publican Estudios sobre la
Histeria, en donde se plantea una alternativa para el tratamiento de los
pacientes de la psiquiatria y la psicologia (Kendall y Norton-Ford1998).

Otra aportacion, también de relevancia, fue la fundacién de la clinica
de orientacion infantil de William Healy en Chicago en el afio de 1909.
Esta clinica segan Phares (1996), utilizaba un enfoque de equipo en el que
participaban psiquiatras, trabajadores sociales y psicologos, quienes
trabajaban con delincuentes juveniles, lo cual pudo ser el inicio de la
rehabilitacién con rasgos psicoanaliticos.

Por otra parte, los conductistas comenzaron a desarrollar la
psicoterapia, la cual era considerada como un medio méas préactico de
terapia, asi Anderw Salter en 1949 publica el libro Terapia de reflejos
condicionados, iniciando asi lo que posteriormente serian los métodos de
desensibilizacion. Posteriormente Joseph Wolpe propone la
desensibilizacion sistematica y para el afo de 1969 Albert Bandura
establece la modificacion de conducta por medio del moldeamiento.

El trabajo de investigaciéon durante varios afios ha dejado material
que se emplea en la psicologia clinica, uno de los mas reconocidos por su
labor en laboratorio fue Wilhelm Wundt, aleman que funda el primer
laboratorio dedicado a la investigacion psicoldgica en Leipzing en 1979, y

en América William James poco tiempo después crea un laboratorio de
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investigacion psicoldgica y publica en 1890 Principios de la Psicologia
(Phares, 1996). Tomado como base todo lo anteriormente mencionado, la
profesién de psicélogo fue tomando auge, dando asi una mejor atencién en
el &mbito de la salud humana, dando pie a lo que actualmente conocemos
como psicologia clinica.

De lo anterior Harrsch (1985), menciona como actividades
imprescindibles del psicologo clinico, aquellas enfocadas principalmente a
brindar atencion psicoterapéutica, tanto en el ambito institucional como
privado, con la cual se resuelven patologias y trastornos individuales. La
investigacién, la cual ayuda al descubrimiento de nuevos métodos y
técnicas que amplian el campo de accion del psicologo. El disefio de
modelos de intervencion. La elaboracion de programas de educacion,
dirigidos a instituciones de todos niveles, asi como a la comunidad en
general. La participacion en programas terapéuticos, tendientes a la
creacion de alternativas de vida, asi como su intervencién en equipos
multidisciplinarios. Finalmente y en fechas recientes al trabajo
hospitalario, realizando psicodiagndésticos en las diferentes etapas de vida
(salud y enfermedad).

Por otra parte, es necesario el establecer aquellas funciones
especificas del psicélogo clinico, las cuales deben consistir en identificar,
clasificar y analizar problemas en el area de salud mental, evaluar
programas que se encaminen a la prevencién y solucion de dichos
problemas, optando por alternativas adecuadas que abarquen, en la
medida que sea posible, todo tipo de trastornos conductuales que pueda
presentar una persona.

Para finalizar Reisman (1976), sefiala que el campo de accion de esta
disciplina es muy grande, por lo que abarca desde pequerios desajustes en
la relaciéon del individuo con su medio (neurosis, fobias, timidez, etcétera),
hasta patologias como la esquizofrenia, que desestructuran casi por
completo la personalidad del sujeto y cuyo tratamiento suele presentar

muchas dificultades.
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Psicologia Clinica.

La psicologia clinica se puede identificar como una subdivisién o
especialidad de la psicologia. Kendall y Norton-Ford (1998), describen a la
psicologia clinica como la aplicacién de los principios y técnicas de la
psicologia a los problemas del individuo. El cuerpo de doctrina que se
maneja en esta especialidad proviene de la psicologia, la teoria de la
personalidad, la psiquiatria, el psicoanalisis y la antropologia. Esto quiere
decir que psicélogos clinicos se dedican al estudio y comprension del
comportamiento.

Otro aspecto que abarca la psicologia clinica, es la evaluacién de las
capacidades y caracteristicas de seres humanos concretos, aunque no es
caracteristica exclusiva de la psicologia clinica, Sin embargo esta rama de
la psicologia tiene una aspecto caracteristico que la distingue aunque no
de manera obvia, de otras ramas de la psicologia. Es lo que se ha llamado
actitud clinica o percepcion clinica, esto es la orientacion exclusiva que
tiene el psicologo clinico de cambiar los conocimientos generados por la
investigacion clinica (Phares, 1996).

Segun lo establecido por Bernstein y Nietzel (1996), los psicélogos
clinicos se dedican a seis actividades primordiales que dan sentido a su
practica cotidiana, siendo estas la evaluacion, el tratamiento, la
consultoria, la administracion, la investigacion y la ensefianza.

La evaluacion consiste en recabar de sus pacientes informacion que
cubre muchos aspectos: su conducta, sus problemas, su capacidad, su
actividad intelectual, la manera en como son usados estos datos es muy
variada, se pueden utilizar para hacer un diagnostico de problemas de
conducta, ayudar a un paciente en su elecciébn vocacional, seleccionar a
los candidatos mas idoneos para un trabajo, describir las caracteristicas
de la personalidad, seleccionar el tipo de tratamiento psicoldgico adecuado,
entre otras cosas. A pesar de su diversidad, los métodos que se pueden

usar generalmente son tres: pruebas, entrevistas y observaciones directas.



rf Psicologfa Clinica, de la Salud y Psicooncologfa 51

El tratamiento consiste en ayudar a sus pacientes a solucionar los
problemas psicologicos que los angustian. Cabe resaltar aqui la
importancia de la intervencion en crisis o también llamada terapia para
crisis. Segun con lo establecido por Slaikeu, (1996), la intervencion en
crisis implica un periodo de psicoterapia breve, dirigida a ayudar a los
individuos a transbordar con sucesos traumaticos o perturbadores, de
manera que puedan salir preparados, mas que limitados, para enfrentar el
futuro la cual puede tomar tres formas:

Primaria: se encamina a reducir la incidencia de los
trastornos. La prevencion primaria utiliza la educacion publica
para generar cambios, asi como la administracion en relacion
con los tensores ambientales, asi mismo ensefia a los nifos
habilidades para resolver problemas.

Secundaria: busca reducir los efectos darinos de los sucesos
ocurridos. La prevencion secundaria utiliza la intervencion en
crisis, los primeros auxilios psicologicos y la terapia para
crisis.

Terciaria: se encamina a reparar el dafio hecho mucho tiempo
después del suceso original. La prevencién terciaria utiliza la
psicoterapia a largo plazo, el reentrenamiento, Ila
medicalizacion y la rehabilitacién.

Lo anterior se establece mediante la realizacion de un contacto
psicolégico, el analisis de las dimensiones del problema, el sondeo de
posibles soluciones, la participacion en la ejecucion de pasos concretos y
una fase de seguimiento para verificar el progreso del o de los pacientes.

Asimismo Latorre y Beneit (1992), sefialan que el tipo de
intervencién psicolégica puede denominarse psicoterapia, modificacion de
conducta, asesoramiento psicologico, acompafiamiento o de otras
maneras, dependiendo de la orientacién del psicélogo. Tradicionalmente el

tratamiento era individual, en la actualidad el tratamiento es hacia grupos
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de pacientes, al igual que dos o mas psicélogos trabajen en conjunto. El
tratamiento puede brindarse en consultas o pueden ser parte de los
servicios que ofrece una institucion, su duracién es variable y puede
consistir desde una sesidn hasta varios afos. Las sesiones pueden
consistir en mondlogos del paciente o del terapeuta, en la dolorosa
construccién de nuevas actitudes, en momentos de intenso drama
emocional y la relacion puede ser desde totalmente espontanea vy
natural hasta sumamente estructurada.

La consultoria es otro aspecto que atarie a la labor del psicélogo, en
esta actividad el psicologo tiene la posibilidad de combinar Ila
investigacion, el diagnodstico, el tratamiento, y la ensefianza, el campo
para el psicélogo clinico se presenta interesante y lucrativo. De lo anterior
Harrsch (1985), afiade que este tipo de servicio puede brindarse de manera
individual o perteneciendo a empresas de consultorias psicoldgica.

Por su parte Feldman (1998), menciona que el aspecto béasico de la
consultoria es la orientacién, que puede estar dirigida a casos, o los puede
tratar directamente o aconsejando, otro tipo seria la discusion periddica
con los ejecutivos o0 agentes de las distintas instituciones, otra manera de
orientar la consultoria es mediante programas o hacia administraciones,
dedicandose a casos aislados sino a aspectos de la organizacion o de la a
estructura que esta provocando los problemas. Otra dimension
importante de la consulta es la determinacion de responsabilidades, en
algunos casos el consultor tiene toda la responsabilidad en la solucion de
algan problema. (Bernstein y Nietzel, 1996).

Estos autores también sefialan que el psicologo clinico tiene que
tener claro de que es un extraio en la organizacion y de que esta
situacion tiene consecuencias, pues los ejecutivos Yy el personal de la
institucion pueden sentirse atacados y obstaculizar la accion del
consultor si consideran su presencia como una amenaza a la seguridad

de sus empleos, ademas de las pugnas y rivalidades personales pueden
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matizar o distorsionar la informacion en que el psicologo se debe basar
para hacer su diagnéstico.

En lo referente a la administracién, ésta incluye la supervision del
funcionamiento diario de una institucién, tener a un psicologo clinico
como administrador es tener a un consultor de tiempo completo, que no
solamente da consejos, sino que los realiza y toma la responsabilidad de
su ejecucion.

Segun Bernstein y Nietzel (1996), los psicélogos clinicos pueden
llegar a ser buenos administradores, pero esto se debe mas bien a
aptitudes personales o a las experiencias que se han ido acumulando a lo
largo de la vida, que a lo que aprendieron en la facultad.

Finalmente, la investigacion se presenta como uno de los aspectos
gue distinguen a esta rama. Los objetivos de la investigacién clinica son
muy variados, aunque se puede mencionar que en las areas en donde se
realiza con mayor frecuencia, incluyen la psicofarmacologia, los problemas
del desarrollo, el disefio y validacibn de pruebas, procedimientos
terapéuticos, el diagndstico y ajustes de la personalidad, entre algunos

otros.
Psicologia de la Salud.

El panorama del continuo crecimiento de la psicologia clinica y de la
salud ha tenido como determinante el cambio que en las Ultimas décadas
ha experimentado el concepto de salud. La vieja dicotomia de salud fisica -
salud mental se ha superado con el reconocimiento del componente
biopsicosocial del enfermar, disolviéendose sus limites al conocerse, cada
vez con mayor exactitud, la interdependencia entre la conducta y el
cuerpo. Una consecuencia inmediata de este cambio ha sido la necesidad
creciente de los equipos multidisciplinarios en todos los campos sanitarios

(Latorre, y Beneit, 1992).
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Es por ello que, aproximadamente, desde 1960 se ha vinculado mas
estrechamente a la psicologia con los problemas de la salud humana,
especificamente en el campo de la salud mental, lo cual ha derivado en la
psicologia de la Salud como el principal campo de accion. Segun Reig,
Rodriguez y Mir& (1987; citados en Latorre y Beneit, 1994), el término de
psicologia de la salud, se viene utilizando desde finales de la década de los
afnos 70’s por un gran numero de psicélogos, para definir la actividad de la
psicologia y de sus profesionales en el area de la salud.

Otra consecuencia que mencionan Oblitas y Becofia (2000), se
enfocan a la creciente importancia de la intervencién psicolégica en la
prevencion de los trastornos en cuya génesis la conducta es un eje
etiologico fundamental, tal es el caso de algunos padecimientos de nuestro
tiempo como el cancer, los que se derivan de los accidentes de circulacion,
los trastornos cardiovasculares y el SIDA, tienen en la prevencion
psicolégica una importante y util herramienta para la reduccion de su
incidencia.

Aungue forma parte de la psicologia, la psicologia de la salud trata
propiamente de la psicologia (clinica) interesada en el &dmbito médico
(Latorre, y Beneit, 1992). De hecho, la psicologia de la salud puede verse
como la conjuncién entre la psicologia clinica y la medicina. Igualmente
gue la psicologia clinica y la medicina, y por lo mismo, la psicologia de la
salud tiene antecedentes centenarios, por no decir milenarios si se retrae a
Hipdcrates, por lo que su establecimiento formal, habria que remitirse a la
medicina psicosomatica, un término acufiado en 1918 en el contexto de la
extensiéon del psicoandlisis para entender trastornos funcionales
supuestamente debidos a conflictos psicolégicos (Oblitas y Becofia, 2000).

Un evento de gran relevancia, dentro de la psicologia clinica,
acontece en el afo de 1939 cuando aparece la Revista Psychosomatic
Medicine, siendo su objetivo principal el estudiar la correlacion existente
entre los aspectos fisioldgicos de todas las funciones corporales, tanto

normales como anormales, y de esta manera integrar la terapia somatica y
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la psicoterapia.

Por su parte la psicologia médica, segun Latorre y Beneit, (1992), se
sitila en esta perspectiva de la psicologia de la salud. En general, la
psicologia médica se refiere a los aspectos curativos que se dan en la
interaccion entre el médico y el paciente. Mas concretamente, es la
enseflanza de la psicologia que se imparte en la carrera de medicina,
incluyendo entonces toda una variedad de conocimientos psicoldgicos de
interés para la formacién médica. Todas estas lineas histéricas (medicina
psicosoméatica, medicina conductual, psicologia médica) confluyen en el
campo denominado genéricamente psicologia de la salud, que se ha
constituido en 1978 en un area con su propia division (la Division 38)
dentro de la APA, contando desde 1982 con su propia Revista, Health
Psychology.

Una de tantas derivaciones de la psicologia clinica o de la psicologia
médica esta constituida por la medicina homeopética (también llamada
acupuntura), la cual se presenta como una dualidad terapéutica para el
tratamiento de enfermedades agudas y crénicas. En la actualidad se
estima que la acupuntura se ha utilizado por mas de 4500 afos de
antiguedad, tanto por hombres como por mujeres, dando lugar a diversas
teorias y doctrinas altamente desarrolladas que permiten coherencia a las
reglas terapéuticas de la préctica clinica (Rivas, 1996).

Retomando lo anterior, se puede establecer que la psicologia clinica
y de la salud se presenta como la disciplina o el campo de especializacién
de la psicologia que aplica los principios, las técnicas y los conocimientos
cientificos desarrollados por ésta para evaluar, diagnosticar, explicar,
tratar, modificar y prevenir las anomalias o los trastornos mentales o
cualquier otro comportamiento relevante para los procesos de la salud y
enfermedad, en los distintos y variados contextos en que éstos puedan
tener lugar.

El nuevo ambito de la psicologia clinica y de la salud integra, por su

parte, dos campos de especializacién separados previamente existentes: la
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psicologia clinica y la psicologia de la salud, dedicadas especificamente,
una a los trastornos considerados clasicamente clinicos o mentales y la
otra a los fendmenos y problemas psicologicos en su relaciéon con los
problemas médicos o de salud en general. Todo ello, de acuerdo con la
vision holistica e integradora actualmente mantenida tanto sobre la salud
como sobre la enfermedad como un todo integrado bioldgico, psicoldgico y
social (Latorre, y Beneit, 1992).

En este mismo sentido conviene llamar la atencién sobre el hecho de
gue la psicologia clinica y de la salud no sélo se aplica o toma en
consideracion los fendbmenos o procesos anormales o patolégicos, sino que
estudia y se aplica igualmente y cada vez con mas dedicacién, a los
procesos y estados de salud y bienestar, tanto de los individuos como de
los grupos humanos, tratando de asegurar los mismos o de reinstaurarlos
en caso de que éstos se hubieran perdido, de acuerdo con las importantes
funciones complementarias de prevencion y de educacion para la salud
desarrolladas igualmente por la psicologia clinica y de la salud.

De lo anterior Lattore y Beneit (1992), mencionan algunos factores
gue hacen necesaria la incorporaciéon de la psicologia como un nuevo
modelo de salud, entre las que destacan:

La salud debe de ser considerada como un derecho social
basico.

En el siglo pasado se ha producido un cambio radical en las
tasas de morbilidad y mortalidad, lo cual sugiere que la
investigacion epidemioldgica sea basicamente psicosocial.
Aparicion, desarrollo y aplicacion de analisis funcional de la
conducta y de la terapia de comportamiento a un gran namero
de problemas de salud.

El enorme crecimiento de los gastos sanitarios sin resultados
satisfactorios, lo cual probabiliza que el desarrollo de la

psicologia de la salud pueda aportar una buena relaciéon costo
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utilidad, que implique ampliar la duracion de vida y mejorar la
calidad de ésta.

Asimismo Moos y Tsu (1977; Citados en Latorre y Beneit, 1992),
mencionan que debido a la naturaleza cronica de muchos problemas de
salud, en la mayoria de los casos los pacientes necesitan aprender
conductas nuevas o modos de comportamiento diversos, asi como una
reestructuracion de su estilo de vida particular, de manera que se adapte
lo mejor posible a las secuelas psicosociales del problema de salud,
favoreciendo la rehabilitacion y previniendo posibles recaidas, siendo la
labor de esta la psicologia de la salud.

Por su parte Taylor (1986; Citado en Latorre y Beneit, 1992),
menciona que la psicologia de la salud puede definirse como aquel campo
gue intenta comprender la influencia de variables psicolégicas sobre el
estado de salud, el proceso por el que se llega a éste, y como responde una
persona cuando se enferma.

Tomando la definicion antes mencionada se puede establecer que la
psicologia de la salud intenta comprender los cambios que se producen en
una persona cuando se enfrenta a una determinada enfermedad cronica,
estableciendo una relacion de interaccion con el personal de salud asi
como con el paciente. Por otro lado, intenta aclarar, aquellas variables que
se ven implicadas en los habitos de salud. Cabe aclarar que a pesar de que
la psicologia de la salud estudia los aspectos psicoldgicos tanto de la salud
como de la enfermedad, su atencion se centra principalmente en la
promocion y mantenimiento de la salud.

Por otra parte es necesario el considerar la salud como un estado de
bienestar fisico, psiquico y social, y no solamente como una ausencia de
enfermedad, por tal motivo es necesario el que se incorpore, dentro del
area de salud, los componentes psicoldgico y social, puesto que el biologico
es el imperante dentro de esta area.

En resumen, se puede establecer que el area de la psicologia de la

salud va en constante desarrollo, por lo tanto, puede y debe ser



rf Psicologfa Clinica, de la Salud y Psicooncologfa 58

importante, no sin olvidar el caracter multidisciplinario de las ciencias de
la salud. Por tal motivo, el psicologo debe ser parte integral del equipo
profesional, que en conjunto con médicos, enfermeras, sociblogos,
trabajadoras sociales entre otros, establezcan metodologias adecuadas

para un fin comun.
Psicooncologia.

Debido a las alarmantes revoluciones cientificas, las crisis sociales y
todos los cambios, que con el desproporcionado crecimiento de la especie
humana se observan dia tras dia, han hecho cada vez mas inminente el
trabajo del psicologo en diversas areas, entre ellas, como ya se describié
las de la clinica y de la salud, simplemente porque el concepto del paciente
ha cambiado radicalmente para dar lugar al analisis e intervencién del
mismo en un sentido biopsicosocial, es decir, como ser humano. Y en este
sentido, la oncologia, como subespecialidad de la medicina interna, no
podia ser la excepcion.

Almanza y Hollamd (2000), sefialan que los primeros estudios de
adaptacion psicolégica al cancer, abordaron aspectos de comunicacion y
manejo de sentimientos de culpa, dichos estudios se llevaron a cabo en el
Hospital General de Boston, en el afio de 1950. También mencionan que,
simultaneamente a estos estudios, Arthur Sutherland establecié Ila
primera unidad de psiquiatria oncolégica en el Centro de Cancer Memorial
Sloan-Kettering de New York, mismo que ha evolucionado hasta la fecha, y
gue a la vez dio origen a la fundacién de la Sociedad de Oncologia
Psicosocial y Conductual y SIDA en el afio de 1988.

Lo anterior, ha propiciado grandes avances en el conocimiento del
significado emocional, interpersonal, familiar, vocacional y funcional de los
problemas experimentados por cada persona. Por otro lado Cruzado y
Labrador (2000), mencionan que se ha intentado a su vez dar una posible

explicaciéon a el como estos problemas afectan la salud, calidad de vida y
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recuperacion de los pacientes con cancer, lo que ha dado como resultado
la creacion de una subespecialidad de la psicologia denominada oncologia
psicosocial o psicooncologia.

El principal objetivo de la Psicooncologia esta dirigido a proporciona,
en la medida de lo posible, una mejor calidad de vida al paciente con
cancer, asi como apoyo psicolégico a la familia del paciente (Bayés, 1985).
De este objetivo, se desprende una serie infinita de intereses, que pueden
ser comprendidos como objetivos especificos, de caracter interdependiente,
y que necesariamente deberan ser considerados para la evaluacion e
intervencién del paciente oncoldgico (<biblio>).

Aunado a lo anterior Cruzado y Labrador (2000), sefialan que lo
importante es brindar al paciente una verdadera alternativa de afrontar su
condicién actual, controlando su deterioro fisico y mental, cuidando y
preservando su dignidad en toda la extension de la palabra. En el caso
especifico de la oncologia, no solo es ampliamente aplicable a la fase
terminal del cancer (donde emerge la clara necesidad de los cuidados
paliativos), sino en todas y cada una de ellas, es decir, desde el mismo
diagnostico hasta la muerte (si llegara a presentarse), y desde la misma
prevencion de la enfermedad hasta el diagnéstico (si se habla de la
enfermedad).

Por otra parte Bayés (1985), menciona que los intereses de la
psicooncologia estan fundamentados en tres pilares basicos, de los cuales
se desprende toda una serie infinita de actividades y funciones, dichos
pilares son conformados por el paciente, la familia y el personal sanitario o
cuerpo de salud. Complementando lo anterior Almanza y Holland (2000),
establecen a la psicooncologia como una labor interdisciplinaria, que
incluye psiquiatria de enlace, psicologia, enfermeria, trabajo social, manejo
de dolor y cuidados paliativos, servicio pastoral, asi como la valiosa
participacion de voluntarios, los cuales generalmente son sobrevivientes al
cancer o familiares de éstos.

Otro punto que destaca Bayés (1985), respecto a la psicooncologia, y
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tras haberse enfocado casi exclusivamente al cuidado del paciente en
tratamiento oncoldgico activo, es que ésta area de la psicologia, muestra
una expansion que abarca la prevencion ,el riesgo genético, los aspectos de
la supervivencia y la adaptacion a largo plazo, ademas del cuidado clinico
y el manejo de la comunicacion. Dicha expansion implica nuevos retos,
tanto en materia de investigaciéon como de ensefianza.

Es de importancia el sefialar que la adaptacion al cancer es fluida
por la sociedad, el paciente y la propia enfermedad. Asimismo, los factores
sociales son dindmicos y cambiantes, es por ello que los factores derivados
del paciente incluyen su etapa vital, sus recursos sociales y su capacidad
de afrontamiento (Almanza y Holland, 2000). Para Eysenck (1991), resulta
esencial, dentro de este contexto, conocer las distintas etapas vitales del
paciente (infancia, adolescencia, adultez, etcétera), sus objetivos
personales, bioldgicos y sociales, y como éstos son influenciados por la
presencia del cancer.

En estos términos Bayés (1985), comenta que la psicooncologia
previene permanentemente una serie de situaciones especificas, que
pueden aportar una mejor elaboracion del duelo, promoviendo en cada
una de las etapas a seguir conductas deseables para el paciente. Lo
anterior, segun este autor, por el simple hecho de que el enfermo
oncologico estéa vivo, hasta que sus signos vitales demuestren lo contrario.

Por otra parte, un base esencial dentro de la psicooncologia, esta
determinada por la tanatologia, ya que como sefialan Cruzado y Labrador
(2000), es un pilar basico dentro de ésta area, ya que a pesar de que la
mortalidad por cancer es significativa, no todos los pacientes mueren, y lo
mas importante es que ninguno de ellos estd muerto cuando llega a manos
del psicologo.

De lo anterior Golden, Gersh y Robbins (1992), sefialan que el
verdadero y principal interés del psicélogo es el paciente y su
comportamiento, por lo que el cancer es lo Unico con lo que no trabaja el

psicologo, puesto que éste se presenta como una variable independiente
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gue puede manipularse con la ayuda de la medicina, la psicologia y el
paciente.

No obstante Bayés (1985), sefiala que no por ello deja de ser
inminentemente necesario que los conocimientos del psicologo se
extiendan hasta lo mas profundo del area bioldgica, y que con ello conozca
todo lo que sea posible acerca del cancer y su proceso, por lo que
partiendo de éste principio y de una vision tridimensional del paciente
oncoldgico, el éxito del tratamiento tiene su respuesta en el manejo
interdisciplinario que se ofrezca a las personas que padecen cancer.

Asimismo, es bien conocido que el paciente con cancer es
ampliamente afectado por esta entidad clinica, por lo que no es un secreto
gue el cancer es el sinbnimo méas abusado y apetecido para crear
metaforas llenas de temerosos significados que incrementan la ansiedad
del receptor, llenando la simplicidad de su significado de mitos e ideas
irracionales. Dichas interpretaciones socioculturales han adquirido valor
inconmensurable, dando pie a la destruccion psicolégica del paciente con
cancer (Barraclough, 1999).

De lo anterior Almanza y Holland (2000), comentan que la presencia de
cancer, para el ser humano, representa un evento catastroéfico, asociado a
la idea de muerte, incapacidad, desfiguro fisico, dependencia y disrupcion
de la relacion con otros. Sin embargo, no hay una manera unica de
afrontar el cancer, tampoco un orden en la aparicién de las reacciones
adaptativas, por lo cual algunos pacientes dan la batalla, mientras que
otros son mas reservados, es por ello que el respetar esta forma individual
de afrontamiento criticamente importante. Barraclough (1999), sefiala que
las diferentes reacciones emocionales experimentadas por el paciente son
secundarias a su diagndstico y no por ello deben ser, de ninguna manera,
subestimadas o minimizadas. Por su parte Almanza y Holland (2000),
subrayan que el cuidado psicosocial del paciente con cancer y su familia
debe necesariamente ubicarse dentro del contexto social y cultural propio.

Lo anterior, ha propiciado recientemente en nuestro pais una polémica
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entre la psicologia clinica y la psicologia de la salud. Esta polémica trata
de definir si son disciplinas distintas o si cualquiera de ellas puede asumir
los contenidos o tareas de otra.

Frente a este problema se han realizado dos posturas diferentes, por
un lado algunos autores sostienen que no hay justificacion para la
creacion de una nueva especialidad de psicologia de la salud, ya que
consideran que la psicologia clinica puede asumir todas las funciones que
se pretenden desempefiar desde el ambito de la psicologia de la salud.
Entre otros argumentos que se han desgranado para defender esta postura
se encuentran: que no existen elementos suficientes que difieran
adecuadamente la psicologia clinica de la psicologia de la salud; que la
psicologia clinica puede contener a la psicologia de la salud porque el
unico elemento que quedaria, hoy por hoy, fuera de la primera seria la
prevencion, de la que también se podria, hacer cargo el psicologo clinico;
gue aceptar la division entre la psicologia clinica (dedicada a los trastornos
emocionales) y la psicologia de la salud (dedicada al tratamiento de la
enfermedad fisica) supondria reasumir la dualidad mente-cuerpo, que es
precisamente, lo que se intenta superar; que lo Unico que se intenta es
cambiar la etiqueta pero sin que ello suponga un auténtico cambio de
funciones en lo que ha venido siendo el trabajo del psicélogo clinico.

Del otro lado, se han postulado distintas razones para justificar la
existencia de una psicologia de la salud desligada de la psicologia clinica
(Amigd, Fernandez y Pérez, 1998). Esta postura sostiene que una
aproximacion biopsicosocial llevada a sus dltimas consecuencias
comportaria una vision unitaria de la clinica y de la salud, en tanto que lo
gue se busca es romper la dualidad entre la psicologia y lo fisico. Aunque
desde una perspectiva conceptual y académica esto parecia idoneo, su
aplicacion a la practica profesional que dia a dia desempefia hoy el
psicologo parece mas dificil.

En lo que respecta a la psicologia de la salud, ésta pretende en la

actualidad ampliar sus fronteras y centrarse de manera tedrica, en la
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promocién y mantenimiento de la salud y no solo en el tratamiento de un
trastorno. El psicologo clinico a su vez, en su practica cotidiana trabaja
con problemas tales como retraso mental, demencias; consumo de
sustancias, trastornos de animo, ansiedad etcétera.

Es por ello que la psicologia de la salud requiere de un estilo
multidisciplinario, ya que cuando una persona sufre de ansiedad,
hipertensiéon o de cancer, necesita no solo al médico, sino que requiere de
los conocimientos y de la atencion de diferentes profesionales, entre otros
del psicélogo. De lo anterior, Ramirez (2001), define a la psicologia de la
salud como la rama aplicada de la psicologia que se dedica al estudio de
los componentes subjetivos y de comportamiento del proceso salud-
enfermedad, asi como de la atencién de la salud. Cabe destacar que a la
psicologia de la salud le interesa todo lo que se relaciona con variables
psicoldgicas en el proceso de salud enfermedad, incluyendo también los
intereses de los problemas que se desprenden de la atencion de la salud y
las enfermedades de los individuos (Morales, 1999).

Finalmente y como se pudo observar en el presente capitulo, el
impacto psicolégico recoge todos aquellos aspectos psicolégicos de la
persona con cancer en el momento del diagnédstico, independientemente de
gue este sea favorable o no. Por tal motivo, es de vital importancia el
profundizar en la dindmica familiar, social y global que caracteriza nuestra
sociedad, lo cual es un requisito esencial para que el psicdélogo, a fin de
que, en conjunto con el equipo multidisciplinario, disefien un abordaje
propio y definan prioridades especificas y estratégicas de abordaje en
tareas clinicas, de ensefianza y de investigaciéon. Por otra parte, como ya se
sabe, el cancer es una enfermedad cronico-degenerativa, que ha
aumentado enormemente su incidencia en las ultimas décadas, por lo que
vivir y afrontar el cancer se presenta como algo mas que tratar un tumor o
malignidad. Es por ello que en el capitulo siguiente se abordara de manera
médica esta enfermedad, a fin de poder comprender un poco mas este mal,

gue se encuentra entre las cinco primeras causas de muerte en México.
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CAPITULO IV
CANCER.

La batalla contra el cancer sigue siendo intensa, con renovados
esfuerzos para asegurar su curacion. Esto ha sido puesto en evidencia por
los enormes progresos en la deteccidon, tratamiento e investigacion, y algo
menos en la prevencion, del cancer en las ultimas décadas. No obstante,
para muchas personas, el cancer sigue siendo una enfermedad que
progresa irremediablemente hacia la etapa avanzada, ocasionando la
muerte en muchos de los casos. La deteccion y tratamiento del cancer en
general requiere la coordinacién de diversas especialidades con el objetivo
comun de proporcionar un 6ptimo servicio. Esta coordinacion potencializa
el intercambio de informacibn y la formacibn de equipos
multidisciplinarios que con wuna vision integral de la enfermedad
abordardn con mayor garantia todos los aspectos, muchos de ellos no
reconocidos o detectados con facilidad (Almanza y Holland, 2000).

Por otra parte, es necesario el mencionar que todos y cada uno de
los diferentes canceres existentes son tratados de diversas maneras, por lo
que es imprescindible que cada cancer deba distinguirse por su
naturaleza, localizacién o curso clinico de la lesion. Es por ello que en el
presente capitulo se efectuara una revisién acerca de qué es el cancer,
algunos de los tipos de cancer que se presentan con mas frecuencia, su
posible etiologia y los posibles tratamientos existentes para su cura. Cabe
aclarar que en el presente capitulo dicho tema sera abordado

esencialmente de manera médica, por lo que se incluyen algunas
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descripciones de aquellas terminologias médicas utilizadas para esta
enfermedad.

cQueée es el Cancer?

El cancer surge cuando las células de alguna parte del cuerpo
comienzan a crecer sin control. Aunque existen muchos tipos de cancer,
todos comienzan debido al crecimiento sin control de las células
anormales. Las células normales del cuerpo crecen, se dividen y mueren
en una forma ordenada. Durante los primeros afnos de vida de una
persona, las células normales se dividen con mas rapidez hasta que la
persona alcanza la edad adulta. Posteriormente, las células normales de la
mayoria de los tejidos soOlo se dividen para reemplazar las células
desgastadas o moribundas y para reparar las lesiones. Debido a que las
células cancerosas contindan creciendo y dvidiéndose, son diferentes de
las células normales. En lugar de morir, viven mas tiempo que las células
normales y contindan formando nuevas células anormales.

Las células cancerosas a menudo viajan a otras partes del cuerpo
donde comienzan a crecer y a reemplazar el tejido normal. Este proceso,
llamado metastasis, ocurre a medida que las células cancerosas entran al
torrente sanguineo o a los vasos linfaticos del cuerpo (Villanueva, 1998).

Beers y Berkow (1999), mencionan que las células cancerosas
surgen como consecuencia de dafios en el ADN (DNA, en inglés). Esta
sustancia se encuentra en todas las células y dirige sus funciones. La
mayoria de las veces en las que el ADN se dafa, el cuerpo puede repararlo.
En las células cancerosas el ADN no se repara. Las personas pueden
heredar ADN dafiado, que es responsable de los tipos de céancer
hereditarios. Sin embargo, en muchas ocasiones el ADN de las personas se
dafia como consecuencia de alguna exposicion ambiental como el fumar.

El cancer usualmente asume forma de tumor. Algunos tipos de

cancer, como la leucemia, no forman tumores, sino que estas células
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cancerosas afectan la sangre y los 6rganos que producen la sangre (la
médula Osea, el sistema linfatico y el bazo) y circulan a través de otros
tejidos en los que se pueden acumular (Aguirre, Arroyo, Garcia-Conde,
Gonzalez, Rodicio y Vazquez, 1997).

Los diferentes tipos de cancer pueden comportarse de maneras
diferentes. Por ejemplo, el cancer del pulmén y el cancer del seno son
enfermedades muy distintas. Crecen a distinta velocidad y responden a
distintos tratamientos. Esta es la razén por la cual las personas con
cancer necesitan un tratamiento dirigido a su tipo de cancer en especifico.
Cabe aclarar que no todos los tumores son cancerosos. Los tumores
benignos (no cancerosos) No se propagan y, con mMuy raras excepciones, no
constituyen una amenaza para la vida.

La causa primaria del cancer no se ha determinado, aungque se han
detectado muchos factores potenciales. De lo anterior Almanza y Holland
(2000), comentan que el cancer se presenta como la segunda causa de
muerte en México y constituye un problema de salud publica que afecta a
35.3% de los hombres y 64.7% de las mujeres (principalmente cancer
cervicouterino).

Por otra parte, mas del 80% de los casos de cancer se atribuyen al
consumo de cigarrillos, exposiciéon a quimicos cancerigenos, radiaciones
ionizantes y a rayos ultravioletas. Aguirre, Arroyo, Garcia-Conde,
Gonzalez, Rodicio y Vazquez (1997), sefialan que muchos virus inducen el
desarrollo de tumores malignos en animales, y se han detectado algunas
particulas virales en varios tumores humanos. La elevada incidencia de
algunos tipos de cancer en algunas familias indica que la susceptibilidad
geneética es un factor importante. La alta frecuencia de tumores malignos
en receptores de trasplantes de 6rganos tras tratamiento inmunosupresor
(sustancia o técnica que disminuye o impide la respuesta inmunitaria)
indica que el sistema inmune desempefia un papel fundamental en el

control de la proliferacién de células anaplasicas.
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Villanueva (1998), define al cancer como aquella neoplasia
caracterizada por el crecimiento incontrolado de células anaplasicas (que
es el cambio en la estructura de las células y en su orientacién entre si
caracterizado por la pérdida de diferenciacion y por la regresion a una
forma mas primitiva) que tienden a invadir el tejido vecino y a metastatizar
(proceso por el que las células tumorales se diseminan hacia localizaciones
distantes del organismo. Dado que los tumores malignos no estan
encapsulados, las células pueden escaparse y ser transportadas por la
circulacion linfatica o sanguinea a otros oOrganos alejados del tumor
primario) a distancia.

Aunque el cancer puede ser incurable, el paciente puede recibir
tratamiento. El término tratamiento, segun Beers y Berkow (1999),
significa mas que el simple empleo de cirugia, radioterapia o
guimioterapia, ya que implica la atencion global del paciente. El
tratamiento adecuado de estos pacientes (y de todos los pacientes
neoplasicos) comprende el soporte nutricional, el tratamiento eficaz del
dolor, los cuidados paliativos, asi como el apoyo psiquiatrico y social.

Por encima de todo Barraclough (1999), establece que el paciente
debe conocer que el equipo clinico no le abandonara por lo que debe de
considerarse y discutirse con el paciente la posibilidad de participar en
ensayos de investigacion bien controlados, en caso de existir y ser
apropiados. Los programas de atencion domiciliaria y de otros tipos de
atencion en fase terminal son una parte fundamental del tratamiento
antineoplasico (relativo a una sustancia, procedimiento o medida que
previene la proliferaciéon de las células malignas; agente quimioterapico
gue controla o destruye las células cancerosas).

Beersy Berkow (1999), mencionan ademas que la tasa de mortalidad
en el mundo, ajustada por edades, por cancer oral es casi 10 veces mas
alta con respecto al cancer de prostata, siendo la mortalidad por leucemia
(que se presenta como una neoplasia maligna de los 6&rganos

hematopoyéticos que se caracteriza por la sustitucion difusa de la médula
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O0sea por precursores leucocitarios proliferantes, por un nimero y unas
formas anormales de leucocitos inmaduros en la circulacion, y por
infiltracion de los nédulos linfaticos, bazo, higado y otras localizaciones)
similar en todo el mundo. En Estados Unidos el cancer es, después de las
enfermedades cardiacas, la segunda causa de muerte.

De lo anterior Doorenbos (1982), comenta que a pesar de que k
cirugia continuda siendo la principal forma de tratamiento, la irradiacion se
utiliza ampliamente como tratamiento preoperatorio y postoperatorio;
mientras que la quimioterapia, muy frecuentemente, con uno o varios
agentes es muy eficaz. Un concepto erréneo habitual es que algunos

canceres son intratables.
Epidemiologia del Cancer.

La epidemiologia es una disciplina con proyeccién preventiva. Con la
denominacion, causa de un céancer, se designa una exposicidn cuya
reduccion permita la disminucion de su incidencia. Hasta el momento, los
métodos tradicionales de la epidemiologia han sido eficaces en identificar
agentes causales y factores de riesgo para la mayoria de tumores. El
progreso de su investigacion dependera en buena medida de estudios
multidisciplinarios que integren las nuevas tecnologias biolégicas con las
investigaciones epidemioldgicas clasicas.

La mejor medida de frecuencia del cancer es el nimero de nuevos
casos (incidencia) que se diagnostican entre los residentes de poblaciones
definidas, expresados como una tasa (niumero de casos al afio por cada
100.000 personas). Para suministrar esta informacion se establecen
registros de base poblacional cuya caracteristica es la exhaustividad en la
identificacion de los casos (Beers y Berkow, 1999).

Villanueva (1998), establece el siguiente niumero estimado de casos

(por 1.000 habitantes) de los 16 canceres mas comunes.
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LOCALIZACION

No. DE CASOS

LOCALIZACION

No. DE CASOS

Pulmon 542 Esofago 61
Estomago 327 Prostata 218
Mama 422 Vejiga 145
Colon y recto 465 Leucemia 93
Cérvix o%! Pancreas 104
Boca y faringe 112 Ovario 81
Linfomas 149 Laringe 59
Higado 73 Cuerpo uterino 92

Por otra parte Aguirre, Arroyo, Garcia-Conde, Gonzalez, Rodicio, y

Vazquez,

(1997),

epidemiologia al estudio del cancer:

mencionan

las siguientes

contribuciones de

la

a) ldentificar posibles factores etiologicos del cancer a través del

analisis de las peculiaridades en la distribucion.

b) Aparicion de los tumores en las poblaciones.

c) Cuantificar el riesgo (o el grado de proteccién) asociado a ciertas

exposiciones.

d) Indicar posibles mecanismos de carcinogénesis (proceso de inicio y

desarrollo de un cancer).

e) Evaluar la eficacia de las acciones preventivas.

Asimismo Devita, Hellman y Rosenberg (1988), mencionan que en el

ano de 1965 se describieron nueve criterios frecuentemente utilizados en

epidemiologia para aceptar una asociacion como de causa-efecto,

cuales se describen a continuacion:

los

1. La asociacion debe ser fuerte. El riesgo relativo debe ser elevado y

estadisticamente significativo.

2. La asociacion debe ser consistente. Los mismos resultados deben

obtenerse en diferentes estudios, con diferentes métodos o en

diferentes poblaciones.
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3. La asociacion debe ser especifica. A una causa debe corresponder
un efecto.

Debe existir una relacion de dosis-respuesta.

La exposicion debe preceder al efecto en el tiempo.

La asociacion debe ser biolégicamente plausible.

N oo O bk

La asociacion debe ser coherente con los conocimientos bioldgicos
del momento.

8. Debe haber analogia de Ila relacibn postulada con otras

asociaciones causales ya establecidas.

9. La reduccion en la exposicion debe conllevar la reduccion en la

aparicion de la enfermedad.

De lo anterior se establece que un factor causal puede considerarse
necesario cuando la exposicién precede en todos los casos a la enfermedad
y suficiente cuando la exposicion en si conduce en todos los casos a la
enfermedad. Este modelo etioldgico es probablemente el mas comun en
oncologia y en biologia general. En este sentido, el concepto de causa
pierde su valor intuitivo y algunos autores tienden a abandonarlo por
conceptos como el de factor de riesgo o determinantes de una enfermedad.

Por otra parte Busch (1990), seflala que la progresion de la tecnologia
biologica permite que se puedan empezar a describir con mayor precision
los detalles moleculares de cada una de las diferentes etapas de
carcinogénesis como resultado es una proliferacion celular incontrolada.
Cada uno de los cambios 0 mutaciones proporciona una ventaja selectiva
de crecimiento celular que conduce a la expansiéon clonal y a un aumento
de la agresividad del tumor, con la adquisicion de la capacidad para
metastatizar. La significacion epidemioldgica de estos hallazgos radica en
la posibilidad de utilizar las lesiones genéticas preclinicas como
marcadores individuales de riesgo Uutiles para el diagnéstico y el

tratamiento tempranos.
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Mortalidad por Cancer.

En la mayoria de los paises occidentales las enfermedades
cardiovasculares y el cancer son, respectivamente, la primera y la segunda
causa de muerte. En éstos, como en algunos paises en desarrollo, los
tumores malignos representan un 20-22 % de todas las muertes. El
aumento en el nimero de muertes por cancer refleja las variaciones en la
incidencia, pero también el envejecimiento de la poblacion y la mayor
disponibilidad y precision de los métodos de diagnostico del cancer antes
de la muerte (Aguirre, Arroyo, Garcia-Conde, Gonzéalez, Rodicio y Vazquez,
1997).

Aunado a lo anterior Devita, Hellman y Rosenberg (1998), establecen
gue en los paises desarrollados, los indices de mortalidad para todo tipo de
canceres son mas elevados en los varones que en las mujeres. Esta
diferencia es en parte atribuible a la mayor incidencia en los varones de
canceres de baja curabilidad (pulmén, estomago, esd6fago o prostata),
mientras que en las mujeres los tipos mas comunes de cancer tienen un
mejor prondstico relativo (mama o Utero).

Por localizaciones tumorales especificas, destacan el incremento en
la incidencia y en la mortalidad del cancer de pulmén, y el descenso
sostenido del cancer gastrico. Ambos fendmenos son caracteristicos de los
paises industrializados.

En Estados Unidos, Canada, Inglaterra, los Paises Nordicos en
Europa y en Australia y Nueva Zelanda, la prevencién del tabaquismo ha
conseguido reducciones significativas en la mortalidad por tumores
pulmonares entre los varones jovenes. En alguno de estos paises, la
reduccion es también visible para los tumores vesicales y de la cavidad
oral (Beers y Berkow, 1999).

Asimismo Aguirre, Arroyo, Garcia-Conde, Gonzalez, Rodicio y
Vazquez (1997), afiaden que otros tumores cuya incidencia esta

incrementandose en numerosos paises son el melanoma maligno de la
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piel, los linfomas (neoplasia del tejido linfoide que normalmente es
maligna, pero que en raras ocasiones puede ser benigna. Los distintos
linfomas se distinguen por el grado de diferenciacién y el contenido
celular, aunque las manifestaciones son similares en todos los tipos) no
hodgkinianos y algunos tumores menos frecuentes, como el sarcoma de
Kaposi (neoplasia maligna, multifocal, de células reticuloendoteliales, que
comienza en forma de papulas blandas, marrones o purpura en los pies,
gue se diseminan lentamente por la piel y dan metastasis ganglionares y
viscerales), vinculados a la epidemia del SIDA.

Por otra parte Beers y Berkow (1999), comentan que el cancer es
una enfermedad poco frecuente en las edades infantiles. La incidencia en
los paises desarrollados oscila en torno a los 10 nuevos casos anuales por
100.000 nifios y es semejante en ambos sexos. En los paises en los que la
mortalidad infantil por otros procesos es muy baja, el cancer es la causa
de muerte mas comun entre los menores de 10 afos. Los tipos de tumor
en edades pediatricas son distintos a los del adulto. Una distribucion tipo
incluiria en primer lugar a las leucemias (30 %), a los tumores del SNC (15
%), a los tumores 6seos y sarcomas (14 %), a los linfomas (10 %), a los
neuroblastomas (7 %), al tumor de Wilms (6 %), al retinoblastoma (3 %) y a
otros tipos (15 %).

La investigacion epidemioldgica en los tumores pediatricos se centra
en la proximidad de los fendmenos de teratogénesis y carcinogénesis
(correlaciones entre malformaciones congénitas y carcinogénesis) y en el
fendmeno de la induccion tumoral en periodos cortos de tiempo. Ejemplos
bien conocidos son las asociaciones entre la presencia del Sindrome de
Down y la leucemia, y entre la aniridia congénita o la hemihipertrofia y el
nefroblastoma, también conocido como tumor de Wilms (Doorenbos,

1982).
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Factores Desencadenantes en Ia

Aparicion del Cancer.

Un ndmero limitado de factores de caracter ambiental y, por tanto,
tedricamente controlables, son responsables de la mayor parte de los
tumores mas comunes. Almanza y Holland (2000), comentan que para
algunos tipos de cancer, la expresion clinica de la enfermedad estéa ligada a
un terreno de susceptibilidad aumentada a los carcindgenos, adquirida por
el individuo o heredada de sus familias. Por su parte Busch (1990), sefiala
gue los avances en la biologia molecular estan identificando lesiones
genéticas especificas, algunas de las cuales son susceptibles de ser
transmitidas hereditariamente y que pueden constituir marcadores de
riesgo individual. La incorporaciéon a los estudios epidemiolégicos de
marcadores de exposicion (lesiones genéticas preclinicas) o de
susceptibilidad celulares y moleculares constituye uno de los terrenos de
investigacion mas atractivos y prometedores. En lo que respecta a los
posibles factores desencadenantes en la aparicion del cancer se describen

a continuacion los mas frecuentes.

Tabaco.

Desde 1939, mas de un centenar de estudios han demostrado sin
ambigUedad el papel determinante del consumo de tabaco en 8 6 9 de cada
10 casos de cancer de pulmoén y para la mayor parte de los tumores de la
boca, laringe, faringe y eséfago en asociacion con el consumo de alcohol.
Otros 6rganos afectados por los carcindgenos del tabaco son el pancreas,
la vejiga urinaria y la pelvis renal. Asociaciones posibles, aunque menos
documentadas, se han establecido con el cancer del cuello uterino, el
cancer de higado, el cancer de colon y algunos tipos de leucemia (Devita,
Hellman y Rosenberg, 1998). Dejar de fumar reduce el riesgo con
independencia de la edad de cese de la exposicion. El uso de filtro en los

cigarrillos y las reducciones en las concentraciones de alquitran del



cigarrillo tienden a disminuir el riesgo de cancer de pulmén experimentado
por los fumadores. No obstante, la introduccion masiva de filtros y de
preparados bajos en alquitran es todavia demasiado reciente para poder
cuantificar el riesgo de los fumadores expuestos Unicamente a este tipo de
inhalaciones durante un periodo prolongado (superior a 30 afios).

De lo anterior Beers y Berkow (1999), afiaden que los fumadores de
tabaco negro presentan un riesgo de desarrollar cancer de 2 a 3 veces
mayor que los fumadores de tabaco rubio. El tabaco negro ha sido
utilizado corrientemente en los paises mediterraneos y en Latinoamérica.
El aumento de riesgo incluye por lo menos a los canceres de pulmon,
laringe, esofago, vejiga urinaria, cavidad oral y faringe. Las exposiciones,
incluso moderadas, al humo del tabaco incrementan el riesgo. La evidencia
epidemiolégica mas reciente confirma un aumento del riesgo de padecer
cancer de pulmon en los no fumadores expuestos regularmente al humo

del tabaco liberado y diluido en el aire ambiental que rodea al fumador.

Dietas de alto riesgo vy alimentos protectores

El estudio de la asociacién entre dietas y cancer es uno de los
ejercicios mas dificiles en epidemiologia por la capacidad limitada de los
individuos para recordar con precision las dietas y los cambios en las
dietas a lo largo de la vida. Por otro lado Devita, Hellman y Rosenberg
(1988), sefalan dificultades metodolégicas para evaluar las asociaciones
entre un determinado alimento o nutriente y la enfermedad teniendo en
cuenta las interacciones, positivas y negativas, entre alimentos, la
influencia de los meétodos de preparacion y coccion, la presencia de
posibles carcinégenos como contaminantes y el efecto protector de algunos
nutrientes. De lo anterior Aguirre, Arroyo, Garcia-Conde, Gonzalez, Rodicio
y Vazquez (1997), comentan que a pesar de la existencia de centenares de
estudios, el papel de la dieta y sus componentes es todavia ambiguo y las
recomendaciones de caracter preventivo siguen siendo muy generales, en
torno a tres hipdtesis basicas: a) riesgo asociado al consumo de grasa
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animal; b) efecto protector de los vegetales y fruta fresca, y c) efecto

protector de la fibra.

Grasa y carne .

El consumo de grasa animal esta correlacionado con los canceres de
mama, colon y recto, endometrio, ovario, préstata y vesicula biliar.
Algunos de los estudios de casos y controles y los estudios prospectivos en
curso no apoyan, por el momento, la hipotesis de la grasa de la dieta como
factor causal del cancer de mama (Villanueva, 1998). Para el cancer de
colon, la mayoria de los estudios sugieren que la asociacion entre la grasa
y las carnes rojas y el cancer de colon es real. Los analisis que consideran
la composicion de los alimentos en nutrientes y estiman el aporte
energético total (la suma de kilocalorias aportadas por las proteinas,
grasas, hidratos de carbono y alcohol) sugieren que el riesgo del cancer
colorrectal se encontraria en relacion con el aporte de calorias no
compensado con la energia gastada frecuentemente asociado a
ocupaciones sedentarias y obesidad, observacion que no se ha confirmado

para el cancer de mama (Devita, Hellman y Rosenberg, 1998).

Alcohol.

Las bebidas alcohdlicas estan causalmente relacionadas con
canceres de la cavidad oral, faringe, laringe, es6fago e higado. No existen
evidencias de que el efecto sea dependiente del tipo de bebida. EI consumo
de alcohol y el de tabaco son habitos sociales correlacionados (Devita,
Hellman y Rosenberg, 1988). El riesgo debido al consumo de ambos
multiplica aproximadamente el riesgo de uno y otro por separado. EI modo
de accion del alcohol en el proceso carcinogénico es desconocido y no se
han identificado modelos reproducibles en animales (Beers y Berkow,
1999).
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oOtras causas .

En 1980 se describié un retrovirus humano, el virus de la leucemia
T humana (HTLV-I1) relacionado con una peculiar leucemia de células T,
observada inicialmente en Japon y en zonas del Caribe. El periodo de
latencia entre la exposicion virica y la aparicion de leucemia es amplio, y la
enfermedad clinica ocurre en menos del 0,1 % de los individuos
seropositivos. Ambas observaciones sugieren la participacion de otros
factores de riesgo en el proceso de carcinogénesis (Devita, Hellman y
Rosenberg, 1988). Por otra parte Beers y Berkow (1999), describen que la
infeccion de la mucosa gastrica por Helicobacter pylori (H. Pilory), es un
factor etioldégico de la gastritis aguda, la gastritis crénica, la Uulcera
gastroduodenal, los linfomas no hodgkinianos de origen gastrico y
posiblemente del adenocarcinoma (amplio grupo de tumores malignos de
células epiteliales de las glandulas) gastrico. Estudios preliminares indican
gue la infeccion transcurre por via hidrica y alimentaria y que existen
areas hiperendémicas (aumento de la sangre en una parte del cuerpo,
causada por un aumento del flujo sanguineo, como en la respuesta
inflamatoria, por relajacion local de las arteriolas o por obstruccién del
flujo de retorno de la sangre desde un area. La piel que cubre un area
hiperémica habitualmente esté roja y caliente) en las que la infeccidén es
universal desde la infancia. Una vez descrita la epidemiologia y la historia
natural de esta infeccion, cabria la posibilidad de actuar preventivamente
mediante la interrupcion de la exposicion (saneamiento de aguas) y el

tratamiento adecuado de las infecciones por H. Pylori.

Riesgo ocupacional

Las exposiciones ocupacionales se asocian a una fraccion
relativamente pequefia de tumores (inferior al 5 %). Sin embargo, en las
poblaciones con exposicion laboral a sustancias quimicas, la fraccion de
tumores relacionados con exposiciones ocupacionales es considerable, ya

que va de un 10 a un 12 por ciento de los casos Beers y Berkow, 1999).
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Asimismo Busch (1990), sefiala que los carcindgenos en el medio de
trabajo han podido ser identificados y reducidos significativamente en la

mayoria de paises desarrollados.

Radiaciones ionizantes

La proporcion de todos los canceres atribuibles a radiacién oscila
entre el 2 y el 3 % (Almanza y Holland, 2000). Las principales fuentes de
radiacion naturales son los rayos cosmicos y el suelo terrestre. En
poblaciones afectadas ocupacionalmente se demostré un riesgo elevado de
cancer de pulmon entre los mineros del uranio con exposicion al radon. La
principal fuente artificial es la irradiacion de tipo médico. Los pacientes
que han recibido radioterapia (para el tratamiento de espondilitis
anquilopoyética, lesiones benignas de cabeza y cuello o tratamientos
oncoldgicos) o multiples fluoroscopias, han presentado un considerable
aumento en la incidencia de leucemias (Devita, Hellman y Rosenberg,
1988). Estos mismos autores, sefialan que en los ultimos afios se ha
observado un aumento importante del cancer del tiroides en recién
nacidos y nifos residentes en el area de Chernobyl, durante el accidente

nuclear y con posterioridad a él.

Radiacion ultravioleta .

Las personas que trabajan gran parte de su vida al aire libre tienen
con frecuencia unas tasas mayores de carcinoma basocelular y escamoso
de piel que las que trabajan en interiores (Busch, 1990). En algunas
poblaciones de piel blanca residentes en zonas tropicales, la tasa de
mortalidad se ha duplicado cada 7 a 10 afos en las ultimas décadas. El
riesgo ha sido relacionado con los episodios de quemaduras solares
durante la infancia o en la adolescencia. Los cambios en la capa de ozono
de la atmoésfera afectan tanto la intensidad de la exposicién a la radiacion
ultravioleta (UV) como su espectro de frecuencias a las que todos los

humanos estan expuestos (Beers y Berkow, 1999).
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Tratamientos hormonales

En lo que respecta a este factor Busch (1990), sehala que la
utilizacion de hormonas esteroideas se ha relacionado en numerosas
circunstancias con la apariciéon de tumores. El esteroide dietilestilbestrol
utilizado durante el embarazo para la prevencion del aborto es capaz de
inducir un tumor poco frecuente, el adenocarcinoma de células claras de
la vagina en las hijas, y quizad tumores de testiculo en los hijos. Por su
parte Beers y Berkow (1999), comentan que los contraceptivos orales
secuenciales y los estrégenos utilizados como farmaco Unico en el
tratamiento de los sintomas de la menopausia inducen tumores
endometriales. Los anticonceptivos orales son posibles factores de riesgo
para el cancer hepatico, el cancer cervicouterino y, quiza, el cancer de
mama, a la par que reducen la incidencia de los tumores endometriales y

del ovario.

Tratamientos citostaticos

Devita, Hellman y Rosenberg (1988), establecen que los pacientes
tratados con quimioterapia presentan un riesgo elevado de desarrollar
leucemia aguda no linfocitaria. Los farmacos con potencial oncogénico
demostrado en humanos son: busulfano, clorambucilo, ciclofosfamida,
melfalan, metil-CCNU y treosulfan. La leucemia puede aparecer dentro de
los primeros 2 afios, aunque la presentaciéon es mas frecuente a los 57

anos del primer tratamiento.

InMmunodeficiencias

Aguirre, Arroyo, Garcia-Conde, Gonzalez, Rodicio y Vazquez (1997),
sefialan que las personas con inmunodeficiencia genética (primaria) o
adquirida (secundaria) desarrollan canceres con mayor frecuencia que la
poblacion general y con periodos de latencia mas cortos. Aunado a lo
anterior Beers y Berkow (1999), establecen que los estudios de

seguimiento de pacientes seropositivos para el HIV han demostrado un
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exceso significativo en la incidencia de linfomas no hodgkinianos, sarcoma
de Kaposi, cancer cervical y anal, hepatocarcinoma (tumor maligno
primario del higado), enfermedad de Hodgkin y linfoma de Burkitt
(neoplasia maligna compuesta de células linforreticulares indiferenciadas
gue forman una gran lesidon osteolitica en la mandibula o, en los nifios,

una masa abdominal).

Lesiones Geneéticas Hereditarias

Los datos basicos obtenidos a partir del estudio de la variacion en la
incidencia de tumores sugieren la importancia de la susceptibilidad étnica
e individual ligada a la herencia (Busch, 1990). El cancer de piel, por
ejemplo, ocurre rara vez en la raza negra y en razas con hiperpigmentaciéon
cutanea. Las tasas elevadas del cancer de las vias biliares es una
caracteristica de las poblaciones indigenas en Latinoamérica y el cancer
epitelial nasofaringeo es caracteristico de las poblaciones de origen chino
(Beers y Berkow, 1999). De forma menos intuitiva, estudios recientes
indican que el riesgo de los fumadores es aproximadamente doble para las
poblaciones de raza negra (con respecto a la blanca) y para las mujeres
(con respecto a los varones). Estos resultados indican que un componente
del riesgo esta vinculado a caracteres geneéticos, hereditarios, capaces de
modular el impacto carcinogénico individual (Pallarés, Pallarés, Fontestad,
Montero, Santonja, y Camba, 1998). Por otra parte Devita, Hellman y
Rosenberg (1988), establecen que tner familiares de primer grado con
cancer de mama o de colon aumenta el riesgo para el desarrollo individual
de tumores en estas mismas localizaciones de 1.5 a 3 veces. En familias en
gue los casos son multiples, aparecen a edades jovenes y son bilaterales o
multifocales, el riesgo puede llegar a ser 20 o 30 veces superior.
Tedricamente, una vez que la lesion o lesiones genéticas determinantes de
la enfermedad clinica sean identificadas, sera posible predecir quién de

entre los miembros de una familia presenta riesgo y quién no.
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Posibilidades de Prevencion.

Las comparaciones de la incidencia del cancer en diferentes
poblaciones permiten estimar la fraccion de casos que podrian ser
prevenidos si las tasas de incidencia mas elevadas pudieran ser reducidas,
por lo menos, a las tasas de incidencia mas bajas observadas en cualquier
otra poblacion. En gran medida, estas fracciones susceptibles de ser
prevenidas se atribuyen a exposiciones ambientales, de las que muchas
pueden reducirse sustancialmente. Villanueva (1998), comenta que la
identificacion de un agente causal es uno de los elementos esenciales, a
pesar de que los mecanismos de carcinogénesis no estén completamente
descritos o interpretados. No obstante, la identificacion de una causa no
es suficiente para iniciar y completar una estrategia de prevencion. Los
esfuerzos de educacidén, motivacion y estudio, y las actividades de control
del cancer que incluyen a los profesionales sanitarios y a la sociedad en su
sentido mas amplio, son elementos tan importantes para la prevencion
como los propios resultados de los estudios basicos y epidemioldgicos.

Para finalizar, tal y como pudo observarse en el presente capitulo,
las causas especificas del cancer se desconocen. No obstante, al explorar el
cancer en los nifios, encontramos que el de mayor incidencia es la
leucemia, debido a que los tipos de cancer que afectan a los nifios son
distintos de los que afectan a los adultos; y aunque hay excepciones, los
canceres infantiles generalmente tienden a responder mejor a la
guimioterapia porque estos tipos de cancer usualmente crecen con mayor
rapidez.

Retomando lo anteriormente mencionado, y para los fines de la
presente investigacion, en el Capitulo V, se realizarA una breve
descripcion, basicamente médica, de la leucemia y sus diversas formas y
manifestaciones, a fin de ser complementaria al capitulo hasta aqui

expuesto.
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CAPITULOV
LEUCEMIA.

Como ya se mencion0 anteriormente, existen ciertas diferencias
entre el cancer en los adultos y en los nifios, siendo estos ultimos los mas
propensos a la leucemia infantil. Esta enfermedad consiste en la
proliferacion desordenada de las células progenitoras de los glébulos
blancos. En la actualidad, los porcentajes de curacion son del 80% en
nifos y en adultos, en los casos de alto riesgo, se consiguen hasta un 25%
de curaciones. Actualmente el tratamiento de la leucemia se basa en la
guimioterapia y el trasplante de médula ésea y de células progenitoras
procedentes de corddén umbilical. Gracias a los avances cientificos, la
leucemia ha dejado de ser una enfermedad necesariamente mortal. Sin
embargo, es preciso seguir apoyando la inwestigacion para conseguir
indices mas elevados de curaciéon. Es por ello que en el presente capitulo
se abordaréa el tema de las leucemias, su definicion, clasificacion, posibles
etiologias de éstas y posibles tratamientos. Al igual que en el capitulo
anterior (cancer), el capitulo que a continuacién se expondra, sera
abordado esencialmente de manera médica, por lo que se incluyen algunas
descripciones de aquellas terminologias médicas utilizadas para este tipo
de enfermedades.

La leucemia aparece, principalmente, en las cuatro primeras
décadas de la vida, y especialmente, como ya se menciond, en la edad
infantil. La leucemia se presenta como un cancer de los glébulos blancos,

el cual comienza, generalmente, en la médula 6sea, pero puede extenderse
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a la sangre, los ganglios linfaticos, el bazo, el higado, el sistema nervioso
central (el cerebro y la médula espinal), los testiculos u otros 6rganos. En
contraste, otros tipos de cancer se originan en diversos 6rganos de nifios y
adultos y después se propagan a la médula 0sea y a otros Organos.
Algunos tipos de cancer infantil, tales como el neuroblastoma o el tumor
de Wilms, pueden propagarse a la médula 6sea, pero éstos no son
leucemia (American Cancer Society, 2003).

La leucemia se divide en dos tipos: aguda (de crecimiento rapido) y
cronica (de desarrollo lento), siendo la mayoria de las leucemias infantiles
de la forma aguda.

La leucemia aguda se divide en leucemia linfocitica aguda
(ALL, por sus siglas en inglés) y leucemia no linfocitica aguda
(ANLL).

La leucemia mielégena aguda o leucemia mieloide aguda (AML)
es otro nombre de la leucemia no linfocitica aguda. En este
documento no se tratara la leucemia mielégena cronica porque
es muy poco frecuente, sélo representa el 2% de las leucemias

infantiles.
Etiologia vy Patogenia de la Leucemia.

Aunque los virus causan diversas formas de leucemia en animales,
su papel en las leucemias humanas sigue siendo incierto; sélo se han
identificado dos asociaciones con virus:

El virus de Epstein-Barr (herpesvirus productor de la mononucleosis
infecciosa, caracterizada por una infeccion aguda con fiebre, faringitis,
tumefaccién de ganglios linfaticos, etc. Puede producirse rotura del bazo,
lo que requiere intervencion quirdrgica inmediata y transfusion
sanguinea), un virus ADN que se asocia al linfoma de Burkitt.

El virus linfotropico de células T humanas tipo | (uno de los varios

oncovirus de tipo C con afinidad por los linfocitos T colaboradores e
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inductores), denominado virus de la leucemiaZlinfoma de células T
humanas, un retrovirus ARN que se ha ligado a ciertas leucemias y
linfomas de células T.

La transformacion maligna (a través de dos o mas etapas) tiene lugar
en una unica célula, generalmente, la transformacién se produce en la
célula madre pluripotencial, pero en ocasiones puede involucrar a una
célula madre condicionada con capacidad de diferenciacién mas limitada.
El clon tiene tendencia a ser genéticamente inestable y se caracteriza por
heterogeneidad y evolucion fenotipica. En general, las células leucémicas
se dividen con ciclos celulares méas largos y menos fracciones de
crecimiento que las células normales de la médula 6sea, pero se acumulan
como consecuencia de un enlentecimiento en la apoptosis, es decir, un
desprendimiento de una escara u otra costra cutanea, también llamada
muerte celular programada (Villanueva, 1998).

Las caracteristicas clinicas y de laboratorio de la leucemia se deben
a la supresion de la formacion de células sanguineas normales y a la
infiltracién de 6rganos. Los factores inhibidores producidos por las células
leucémicas y la sustitucion del espacio medular pueden suprimir la
hematopoyesis normal (formacién y desarrollo normal de los globulos rojos
en la médula o6sea), originando anemia, trombocitopenia (trastorno
sanguineo en el que el numero de plaquetas estd disminuido,
habitualmente por la destruccién del tejido eritroide en la médula é6sea
asociada a ciertas enfermedades neoplasicas o0 a una respuesta inmune
frente a un farmaco) y granulocitopenia (trastorno de la sangre
caracterizado por la disminucién del namero total de granulocitos, es
decir, un grupo de leucocitos caracterizado por la presencia de granulos
citoplasmicos).

De lo anterior Beers y Berkow (1999), comentan que la infiltracion de
organos provoca un aumento de tamafno del higado, el bazo y los ganglios

linfaticos, con afectacion esporadica de rifiones y génadas. La infiltracion
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meningea condiciona un sindrome clinico asociado al incremento de la

presion intracraneal, por ejemplo la paralisis de nervios craneales.
Clasificacion.

Las leucemias se denominaron originalmente agudas o crénicas en
funcion de la esperanza de vida, pero, en la actualidad, se clasifican segun
la madurez celular. Asi, las leucemias agudas constan de poblaciones
celulares predominantemente inmaduras (ge neralmente blastos, es decir,
la célula primitiva, como una célula germinal embrionaria) y las leucemias
cronicas, de formas celulares mas maduras.

Las leucemias agudas se dividen en linfoblasticas (LLA) vy
mieloblasticas (LMA), que a su vez pueden subdividirse segun sus
caracteristicas morfolégicas y citoguimicas siguiendo la clasificacion
Franco Americano Britanica (FAB). Las leucemias crdnicas se describen
como linfociticas (LLC) o mieloides (LMC).

Como ya se mencionod, la mayoria de las leucemias infantiles se
clasifican segun su apariencia bajo el microscopio. Para ayudar a los
médicos a ver las células claramente con el microscopio, las células son
tratadas con una tincién (tinte), la cual cambia el color de las diferentes
partes de las células.

Segun la American Cancer Society (2003), algunas leucemias pueden
ser clasificadas facilmente por medio de tinciones de rutina, la mayoria
requiere una tincion citoguimica especial para ayudar a identificar ciertas
sustancias dentro de las células leucémicas.

En las leucemias linfociticas agudas, son necesarias pruebas mas
complejas para decidir el tipo exacto de leucemia que tiene el nifno. Esto es
importante, porque los diferentes tipos de leucemia tienen un pronostico
diferente (perspectiva de supervivencia) y se tratan de forma distinta. Las

pruebas utilizadas para clasificar las leucemias incluyen:
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Citometria de flujo (una prueba que usa anticuerpos especiales
para detectar sustancias especificas en la superficie celular o
dentro de la célula).

Citogenética (estudios para detectar cambios en los
cromosomas de las células).

Pruebas genéticas moleculares (que muestran los cambios en
el ADN de las células). Estas pruebas se hacen en muestras de
células leucémicas de la sangre o de la médula 6sea del nifio y
estan descritas en la seccion ";CoOmo se diagnostica la

leucemia aguda infantil?".
Tipos de Leucemia

Leucemia Aguda.

La leucemia aguda es en general, rapidamente progresiva que se
caracteriza por la sustitucion de la meédula 6sea normal por células
blasticas de un clon originado en la transformacion maligna de una célula
madre hematopoyética. Villanueva (1998), menciona que las leucemias
agudas incluyen la leucemia linfoblastica aguda (LLA) y la leucemia
mieloblastica aguda (LMA). Por su parte Doorenbos (1982), sefiala que las
células leucémicas se acumulan en la médula 6sea, sustituyendo a las
células hematopoyéticas normales invadiendo higado, bazo, ganglios
linfaticos, Sisterma Nervioso Central (SNC), rifiones y génadas. Como las
células son de origen sanguineo, pueden infiltrar cualquier o6rgano y
localizacion. La LLA afecta el SNC a menudo, en tanto que la leucemia
monoblastica aguda afecta las encias y la LMA produce colecciones

localizadas a cualquier nivel (sarcomas granulociticos o cloromas).

Sintomas y Signos.

Los sintomas de presentacién suelen ser inespecificos (por ejemplo

fatiga, fiebre, malestar general, pérdida de peso, hemorragias) y reflejan el
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fracaso de la hematopoyesis normal. A menudo no se descubre la causa de
la fiebre, aunque la granulocitopenia puede conducir a una infeccion
bacteriana facil de identificar y generalmente grave (Beers y Berkow,
1999). La afectacion inicial del SNC (que causa cefaleas, vomitos e
irritabilidad) es rara. En ocasiones aparecen dolores 0seos y articulares,

sobre todo en la LLA.

Diagnodstico .

La anemia y la trombocitopenia son muy frecuentes (75-90% de los
casos). Aungque habitualmente se llega al diagnostico a partir de la
extension de sangre periférica, siempre debe realizarse un examen de la
médula 6sea. En ocasiones, en el aspirado medular se obtiene una
muestra tan hipocelular que se requiere una biopsia con aguja (Devita,
Hellman y Rosenberg, 1988).

También puede deberse a una enfermedad neoplasica de la médula
O0sea o0 bien a la destruccion de la misma como consecuencia de la
exposicion a compuestos quimicos toxicos, a radiaciones ionizantes o a
farmacos), la mononucleosis infecciosa (infeccion aguda por herpesvirus,
producida por el virus de Epstein-Barr, caracterizada por aumento
anormal del ndmero de leucocitos mononucleares en la sangre) y las
deficiencias de vitamina Bi2 y folato deben incluirse en el diagnostico

diferencial de la pancitopenia grave.

Prondstico.

La curacion es un objetivo realista tanto para la LLA como para la
LMA, sobre todo en los pacientes mas jovenes. La subclasificacion segun el
cariotipo contribuye a determinar el pronéstico. El primer objetivo consiste
en alcanzar la remisiéon completa, que comprende la resolucion de las
caracteristicas clinicas anomalas, el retorno a la normalidad de los
recuentos sanguineos y de la hematopoyesis en la médula 6sea con menos

de un 5% de blastos y la desaparicion del clon leucémico. Siempre que sea
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posible, los pacientes deben tratarse en centros médicos especializados,

sobre todo durante las fases de mayor riesgo.

Tratamiento.

Doorenbos (1982), establece que el tratamiento de soporte, que es
mas amplio, de forma caracteristica en los pacientes con LMA, precisa la
existencia de servicios de banco de sangre, farmacia, laboratorio y
enfermeria de primera clase. La hemorragia, generalmente secundaria a la
trombocitopenia, suele responder a la administracion de plaquetas (la méas
pequena de las células de la sangre. Las plaquetas tienen forma de disco y
no contienen hemoglobina. Son esenciales para la coagulacion de la
sangre). Los principios basicos del tratamiento de la LLA y la LMA son

similares, pero las pautas farmacoldgicas que se emplean son diferentes.

Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA).

La leucemia linfocitica aguda, es la enfermedad maligna mas
frecuente en la infancia, con una incidencia maxima entre los 3 y 5 afos
de edad. También se observa en adolescentes y presenta un segundo pico
de incidencia, mas reducido, en adultos. Los factores desfavorables
comprenden cariotipos de células leucémicas con un numero normal de
cromosomas, pero de morfologia alterada (seudodiploides), edad avanzada
en adultos e inmunofenotipo de célula B con inmunoglobulina superficial o
citoplasmaética (Beers y Berkow, 1999). Independientemente de los factores
de riesgo, la probabilidad de remision inicial es, como minimo, del 95% en
ninos y del 70-90% en adultos. Dos tercios de los nifios presentan una
supervivencia libre de enfermedad a los 5 afios y parecen curados.

Por su parte Doorenbos, (1982), menciona que en la mayoria de los
protocolos de investigacién se seleccionan los pacientes con factores de
mal prondstico para administrar un tratamiento mas intenso, ya que el

aumento del riesgo y la toxicidad del tratamiento se compensa por el
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mayor riesgo que supone el fracaso de éste y la posibilidad de
fallecimiento. Una importante localizacién de la infiltracion leucémica son
las meninges (Meningitis subaguda y croénica). La mayor parte de las

pautas incluyen quimioterapia de reinduccién sistémica.

Leucemia Linfocitica Crdonica (LLLC).

Villanueva (1998), establece que la LLC se presenta como la
expansion clonal de linfocitos aparentemente maduros que afecta los
ganglios linfaticos y otros tejidos linfoides con infiltracion progresiva de la
médula O0sea y presencia en la sangre periférica. El 75% de los casos se
diagnostican en pacientes mayores de 60 afos, asi mismo la LLC es dos
veces mas frecuente en varones. Se desconoce su causa, pero en algunos
casos se observa una mayor incidencia familiar, lo que sugiere la

existencia de un factor genético.

Sintomas v Signos.

Habitualmente, la instauracion es insidiosa y la LLC se diagnostica
inicialmente a partir de un analisis de sangre esporadico o durante la
evaluacion de una adenopatia asintomatica. El paciente sintomatico suele
presentar sintomas inespecificos como astenia, anorexia, pérdida de peso,
disnea de esfuerzo o sensacién de plenitud abdominal, debida al aumento
de tamarno del bazo o de ganglios palpables (Villanueva, 1998). A medida
que progresa la enfermedad, puede aparecer palidez secundaria a anemia.
En la enfermedad avanzada se observa una predisposicion a las
infecciones bacterianas, viricas y fdngicas como consecuencia de la

hipogammaglobulinemia y la granulocitopenia (Beers y Berkow, 1999).

Diagnostico .

Beers y Berkow (1999), establecen como las principales
caracteristicas de la LLC a la linfocitosis absoluta mantenida y al aumento

del numero de linfocitos en la médula 6sea. Por otra parte mencionan que
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en el momento del diagnéstico puede haber anemia y trombocitopenia
moderadas debidas a infiltracion de la médula 6sea, a esplenomegalia 0 a
anemia y trombocitopenia inmunohemoliticas. Algunos pacientes
presentan hipogammaglobulinemia y, en ocasiones, puede encontrarse
una banda monoclonal de inmunoglobulinas séricas del mismo tipo del
gue existe en la superficie de las células leucémicas.

En una persona asintoméatica puede llegarse al diagnéstico de LLC a
partir de la alteraciéon de los recuentos sanguineos. EI hemograma (registro
escrito o grafico del recuento sanguineo diferencial que pone énfasis en el
tamanfo, la forma, las caracteristicas especiales y el namero de los
elementos solidos de la sangre) y el aspirado de la médula 6sea confirman
el diagnostico. El diagnoéstico diferencial se simplifica mediante estudios
inmunofenotipicos. El paciente experimenta prurito, alopecia, edema y
cambios en las ufias y pigmentos) y de la leucemia de células peludas
también presentan caracteristicas distintivas: nucleos cerebriformes en la
primera y proyecciones citoplasmaticas en la segunda. De lo anterior
Villanueva (1998), comenta que la clasificacién en estadios clinicos resulta
atil para definir el prondstico y el tratamiento. Dos clasificaciones
frecuentes son las de Rai, que se basa principalmente en los cambios
hematoldgicos, y la de Binet, que se fundamenta en la extension de la

enfermedad.

Prondstico v Tratamiento.

La mediana de supervivencia de los pacientes con LLC de células B o
sus complicaciones es de aproximadamente 10 afios. Un paciente en
estadio O a Il en el momento del diagnéstico puede sobrevivir durante 5-20
anos sin tratamiento. Un paciente en estadio Il o IV tiene mas
probabilidades de fallecer en los 3-4 primeros afios tras el diagndstico, asi
mismo los pacientes con LLC también son mas propensos a desarrollar

una segunda neoplasia.
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Aunque la LLC es progresiva, algunos pacientes pueden permanecer
asintomaticos durante afos; la terapia no estd indicada hasta que
aparezcan sintomas o progrese activamente la enfermedad. El tratamiento
de soporte incluye la transfusion de concentrados de hematies en caso de
anemia, transfusiones de plagquetas cuando hay hemorragias asociadas a
trombocitopenia y antibidticos para las infecciones bacterianas, fungicas o
viricas. Estas Udltimas se asocian generalmente a neutropenia vy
agammaglobulinemia; en consecuencia, el tratamiento antibidtico debe ser
bactericida (Doorenbos, 1982). EI tratamiento especifico incluye
quimioterapia, corticoides y radioterapia, aunque no se ha demostrado que
prolongue la supervivencia. El sobretratamiento es mas peligroso que el
infratratamiento. Los pacientes con leucemia prolinfocitica y linfomma
leucemizado suelen requerir la administracion de quimioterapia con
multiples farmacos y, a menudo, s6lo responden parcialmente. La anemia
y la trombocitopenia inmunohemoliticas son indicaciones para el
tratamiento con corticoides. La irradiaciéon corporal total en pequefias
dosis ha tenido resultados satisfactorios en algunas ocasiones (Beers y
Berkow, 1999).

Leucemia Mieloblastica Aguda (LMA).

Existen ocho subtipos de leucemia mielégena aguda: de la MO a la
M7 (la "M" significa mieloide). EIl tipo MO de leucemia mielégena aguda sélo
puede distinguirse de la linfocitica aguda por la citometria de flujo, debido
a que las células leucémicas no tienen ninguna caracteristica distintiva
gue sea evidente bajo el microscopio.

Las categorias M1-M3 son leucemias de granulocitos y se reconocen
por su apariencia bajo el microscopio, particularmente después del
tratamiento con tinciones citoquimicas.

Las categorias M4 y M5 son dos formas de leucemia monocitica con

caracteristicas citoqguimicas que difieren de los otros tipos de leucemia
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mieldgena aguda. Estos dos tipos de leucemia mieldgena aguda también se
presentan con mas frecuencia en nifilos menores de 2 afos de edad.

La leucemia M6 es conocida como eritroleucemia y es muy rara en
los nifos.

La M7 o leucemia de células megacariocitica puede mostrar
"protuberancias” que asemejan la manera en que se forman las plaquetas
(pequenos fragmentos de células que ayudan a tapar los orificios en los
vasos sanguineos) partiendo de megacariocitos normales. Pueden ser
necesarios tintes especiales para identificar las leucemias de las categorias
M6y M7.

La incidencia de la leucemia mieloide aguda o leucemia mielocitica
aguda se incrementa con la edad y es la leucemia aguda mas frecuente en
los adultos. La LMA puede asociarse a quimioterapia o irradiacion,
conocida como LMA secundaria (Doorenbos, 1982). De lo anterior Beers y
Berkow (1999), establecen como los principales factores a la edad, a la
existencia de una fase mielodisplasica previa, a la leucemia secundaria, a
el cariotipo de la célula leucémica, a el recuento leucocitario o bien a la
presencia de bastoncillos de Auer. Asimismo, los pacientes mayores de 50
anos (sobre todo los que tienen mas de 65 afos) tienen menos
posibilidades de lograr la remision, dicha incapacidad para lograr la
remision puede estar relacionada con el fallecimiento, la resistencia de la
infeccidén a los farmacos o la hemorragia durante el periodo de hipoplasia.
En el 20 o0 40% de los pacientes se registra una supervivencia libre de
enfermedad prolongada, que aumenta hasta el 40 o0 50% en los pacientes
mas jévenes tratados con transplante de médula 6sea. Los pacientes con
LMA secundaria presentan un pronostico fatidico.

Segun Doorenbos (1982), la principal diferencia en el tratamiento
con respecto a la LLA radica en que la LMA responde a una menor gama
de farmacos. El tratamiento provoca generalmente una mielodepresion

significativa, a menudo durante periodos prolongados antes de que se
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produzca la recuperacion medular. El tratamiento preventivo y de soporte

meticuloso resulta vital durante este tiempo.

Leucemia Mieloide Crdnica (LMQOC).

La leucemia mielocitica crénica (leucemia mielégena croénica,
leucemia granulocitica cronica o mieloproliferacion clonal), es causada por
la transformacion maligna de una célula madre pluripotencial, que se
caracteriza clinicamente por una llamativa hiperproducciéon de
granulocitos. La LMC puede aparecer en ambos sexos a cualquier edad,
aungque la mediana es de 45 afos; es infrecuente antes de los 10 afios de
edad (Villanueva, 1998). La LMC se caracteriza por una produccion
excesiva de granulocitos, sobre todo en la médula 6sea, pero también en
localizaciones extramedulares (por ejemplo, bazo e higado). En la mayoria
de los pacientes, el clon de la LMC progresa hacia una fase acelerada y
una crisis blastica final. En ese momento pueden aparecer tumores
mieloblasticos en otras localizaciones extramedulares (hueso, SNC,

ganglios linfaticos y piel).

Sintomas vy Signos .

Los pacientes suelen estar asintomaticos al principio; la LMC puede
diagnosticarse al realizar un hemograma esporadico. En otros pacientes, la
instauracion insidiosa de sintomas inespecificos (astenia, debilidad,
anorexia, pérdida de peso, fiebre, sudacién nocturna o sensaciéon de
plenitud abdominal) puede provocar la consulta temprana al médico. En el
momento del diagnéstico no es habitual encontrar palidez, hemorragias,
formacion facil de equimosis ni adenopatias, pero si es frecuente una
esplenomegalia moderada y, en ocasiones, gigante (Doorenbos, 1982). Con
la progresiéon de la enfermedad, la esplenomegalia puede aumentar y
aparecer palidez y hemorragias. La fiebre, las adenopatias de gran tamafio

y la afectacion cutanea son acontecimientos de pronéstico ominoso.



'.:-r'f__ Leucemia 93

DiagnNnostico .

Para un facil diagnéstico Beers y Berkow (1999), mencionan una
asociacion de la esplenomegalia, leucocitosis con granulocitos inmaduros,
eosinofilia y basofilia absolutas, actividad de fosfatasa alcalina leucocitaria
baja y presencia del cromosoma Ph. En el diagnéstico diferencial, la
leucocitosis de pacientes con mielofibrosis cursa generalmente con
hematies nucleados, hematies en lagrima, anemia y trombocitopenia. Las
reacciones leucemoides mieloides propias de un cancer o de una infeccion
no conllevan eosinofilia ni basofilia absolutas y suelen tener una actividad

de fosfatasa alcalina leucocitaria elevada.

Prondstico.

La LMC Ph-negativa y la leucemia mielomonocitica croénica
presentan un pronostico peor que la LMC Ph-positiva. Sus conductas
clinicas se parecen a las de un sindrome mielodisplasico. El tratamiento
Nno es curativo, excepto en los casos en que puede emplearse un
transplante de médula 6sea con éxito. El 510% de los pacientes fallecen
en los dos primeros afios tras el diagnéstico y el 10-15% lo hacen
anualmente en afos posteriores; el 90% de las muertes se producen como
consecuencia de una crisis blastica o de una fase acelerada de la
enfermedad. La mediana de supervivencia tras una crisis blastica es de
aproximadamente 2 meses, pero puede prolongarse hasta 8-12 meses si se

alcanza la remision (Beers y Berkow, 1999).

Tratamiento.

El objetivo habitual del tratamiento es la paliacion, no la curacion.
En general, los sintomas y los hallazgos fisicos se relacionan directamente
con el recuento leucocitario. El transplante de médula 6sea a partir de un
donante compatible durante la fase temprana de la enfermedad puede
tener como resultado periodos libres de enfermedad prolongados vy
desaparicion permanente del clon Ph-positivo (Doorenbos, 1982). Por su

parte Beers y Berkow (1999), mencionan otras alternativas como la
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irradiacion esplénica, la cual se lleva a cabo en raras ocasiones, pero
puede ser util en los casos refractarios de LMC o en pacientes terminales
con esplenomegalia gigante. El tratamiento debe iniciarse con dosis muy
bajas y una atenta evaluacion del recuento leucocitario. La respuesta
generalmente es decepcionante. La esplenectomia (extirpacion quirdrgica
del bazo) puede aliviar las molestias abdominales, mejorar Ila
trombocitopenia y disminuir las necesidades transfusionales cuando la
esplenomegalia no puede controlarse con quimioterapia o radioterapia,
aunque no existen pruebas de que la esplenectomia desempefie un papel
significativo durante la fase crénica de la LMC. La duracién de las
remisiones y la supervivencia tienden a ser breves. En el 20 0 25% de los
pacientes con transformacién mieloblastica puede lograrse la remision,

pero la supervivencia suele ser corta.

Sindrome Mielodisplasico (SMD).

Segun Villanueva (1998), el sindrome mielodisplasico se presenta
como un trastorno proliferativo clonal en el que una médula 6sea normal o
hipercelular se asocia a mielopoyesis defectuosa e ineficaz. engloba un
conjunto de sindromes (preleucemia, anemias refractarias, leucemia
mieloide crénica Ph-negativa, leucemia mielomonocitica cronica vy
metaplasia mieloide agnogénica) que se observan habitualmente en
pacientes con mas de 50 afos. Se desconoce su incidencia, pero esta
aumentando, debido en parte, probablemente, al incremento de la
proporciéon de ancianos en la poblacion y al aumento de las leucemias
secundarias a otros tratamientos. La exposicion al benceno y la irradiacién
pueden estar relacionadas con su aparicion. Asimismo Beers y Berkow
(1999), mencionan que durante la fase preleucémica de algunas leucemias
secundarias (tras exposicion a farmacos o toxicos) puede observarse una
produccion celular alterada y defectuosa con rasgos diagndsticos de

mielodisplasia.
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Sintomas v Signos .

El paciente presenta signos clinicos variables en funcién de la
clasificacion del SMD y del grado de alteracion de la hematopoyesis.
Villanueva (1998), menciona que los principales sintomas iniciales pueden
ser debilidad y fatiga secundarios a anemia. Segun el grado de las
anomalias funcionales y del recuento de plaquetas y leucocitos, también
pueden aparecer, respectivamente, hemorragias y fiebre asociada a
infecciones. Otros hallazgos inespecificos incluyen anorexia, pérdida de

peso y sensacion de plenitud abdominal causada por la esplenomegalia.

Diagnostico .

El SMD debe tenerse en cuenta ante cualquier paciente con anemia
refractaria no explicada y confirmada por una médula 6sea normal o
hipercelular con rasgos morfolégicos de dismielopoyesis. La proporcion de
blastos es menor del 30%. En algunos pacientes, las caracteristicas
megaloblasticas pueden indicar la necesidad de determinar las
concentraciones de folato y vitamina Bi2. La presencia de una anomalia
citogenética clonal contribuye alin mas a establecer el diagndstico. La
sangre periférica y la médula 6sea deben examinarse con cuidado para

definir la subclasificacion FAB especifica (Beers y Berkow, 1999).

Pronodstico v Tratamiento

El prondstico depende en gran medida de la subclasificacion y de
cualquier enfermedad asociada. Es menos probable que los pacientes que
presentan anemia refractaria o anemia refractaria con sideroblastos
progresen hasta las formas mas agresivas y pueden fallecer por otras
causas no relacionadas. No existe un tratamiento establecido para el SMD.
La terapia fundamental es de soporte con transfusiones de hematies en las
situaciones indicadas, transfusiones de plaguetas en caso de hemorragia y
antibidticos para los episodios de infeccion. En algunos pacientes, la
terapia con citocinas (eritropoyetina para satisfacer las necesidades de

hematies, factor estimulante de colonias de granulocitos para tratar la
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granulocitopenia sintomatica grave y, cuando esté disponible,
trombopoyetina para tratar la trombocitopenia intensa) puede servir como
un apoyo hematopoyético importante (Doorenbos, 1982). EI TMO alogénico
no se recomienda en pacientes con mas de 50 afos. Los factores
estimulantes de colonias (factor estimulante de colonias de granulocitos o
factor estimulante de colonias de granulocitos y macréfagos) incrementan
los recuentos de neutréfilos y la eritropoyetina aumenta la produccion de
hematies en el 20 o 25% de los casos, si bien no se han demostrado
ventajas con respecto a la supervivencia (Beers y Berkow, 1999). La
respuesta del SMD a la quimioterapia que se aplica en la LMA es similar a

la de ésta, tras tener en cuenta la edad y el cariotipo.

Leucemias de Origen Hibrido o Mixto.

Algunas leucemias presentan caracteristicas tanto de la leucemia
linfocitica aguda como de la leucemia mielégena aguda cuando se
observan las células bajo el microscopio y se examinan mediante una
citometria de flujo o citogenética.

Como pudo observarse en el presente capitulo, la leucemia es el
cancer mas comun en los nifos y adolescentes y representa
aproximadamente la tercera parte de todos los casos de cancer en nifios
menores de 15 afos y la cuarta parte de los casos de cancer que ocurren
antes de los 20 afos. La American Cancer Society (2003), pronostica que
cerca de 2,700 nifios seran diagnosticados con kucemia en los Estados
Unidos durante el 2004.

Asimismo, esta Sociedad establece que las leucemias crénicas son
muy raras en los nifios, mientras que la leucemia linfocitica aguda es mas
comun en la infancia temprana, y alcanza su mayor incidencia entre las
edades de 2 a 3 afnos. Por otra parte, la leucemia mielégena aguda es mas
comun durante los primeros dos afios de vida y menos comun en nifios de

mas edad. Los casos de leucemia mielégena aguda comienzan a aumentar
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nuevamente durante la adolescencia, y luego este tipo de leucemia se
convierte en la mas comun en los adultos mayores de 55 afios. La
leucemia linfocitica aguda es ligeramente mas comun entre los nifios de
raza blanca que en los de raza negra y asiaticos, y es mas comun en los
varones que en las nifas. La leucemia mielégena aguda es igualmente rara
entre los nifos y nifas de todas las razas.

Finalmente cabe aclarar, que al igual que el cancer, en la leucemia el
pronostico para cada paciente es diferente, dependiendo sobre todo de los
factores prondsticos. Asimismo, los avances en los tratamientos por lo
general resultan en un prondéstico méas favorable para los pacientes
diagnosticados recientemente con algun tipo de esta enfermedad. Por otra
parte, y debido a que este tipo de enfermedades abarca un gran namero de
tipos y clasificaciones, en el presente capitulo sélo se mencionaron
aquellos tipos mas comunes en lo que respecta a este tipo de cancer.

Debido a que este tipo de enfermedad, como la leucemia, asi como lo
es el cancer en sus diversas manifestaciones, y algunas otras
enfermedades de tipo crdénico-degenerativo, requieren de una atencion
especializada y de un equipo multidisciplinario, en el capitulo siguiente, se
hard mencién de aquellas caracteristicas psicolégicas que influyen tanto
en el paciente, la familia y el personal multidisciplinario que les atienden.

Dicho capitulo sera abordado principalmente desde una perspectiva
psicoldgica, debido a que es en esta area en especial, en la que recae la
mayor responsabilidad, antes (como apoyo preventivo ante enfermedades),
durante (como ayuda potencial al paciente, familia y equipo de salud) y
posterior (al tratamiento del paciente y familia o a la posible pérdida en la

familia del paciente).
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CAPITULO VI
PROCESO SALUD-ENFERMEDAD.

El diagnostico de una enfermedad, en algunos casos cronica, en
algun miembro de la familia, implica un cambio radical dentro del sistema
familiar, asi como un cambio en el medio en el que se desenvuelven. Estos
cambios que se presentan dentro del sistema familiar se aunan al
sufrimiento y a las posibles limitaciones de capacidad del enfermo, el cual
va a requerir el ser atendido, cuidado y medicado.

Por otra parte, la forma de organizacion social, los valores y las
actitudes que se nos inculcan, las normas licitas e ilicitas que la propia
sociedad nos impone, asi como el acceso a los bienes materiales,
culturales, etcétera, constituyen el marco general dentro del cual nuestra
salud-enfermedad se va fraguando. Asimismo, entre el antes y el después
de enfermar median ciertas fases, que sin duda se ven afectadas por las
relaciones del enfermo con los demas; por lo que la enfermedad es, en
cualquier caso, resultado de un interaccion de factores psiquicos,
biologicos y sociales.

Por tal motivo, en el presente capitulo se mencionaran aquellos
factores presentes en el proceso salud-enfermedad. Asimismo, se
abordaran aquellas caracteristicas relacionadas con el paciente, la familia
y los entornos en donde éste se relaciona, asi como sus posibles causas

y/0 efectos en esta transicion.



'.:-r'f__ Proceso Salud-Enfermedad 99

El Paciente frente a la Enfermedad.

En primera instancia, es de importancia el sefalar que el control de
los sintomas esta basado en la etiologia. Sin embargo, el diagnéstico
etioldgico de un sintoma depende de lo costosa y Util que sea una prueba.
Debido a que un sintoma puede tener su origen en varias causas y puede
responder de forma diferente al tratamiento mientras se deteriora el estado
del paciente, el tratamiento se debe monitorizar muy estrechamente y
reevaluar de forma repetida. Se debe evitar tanto la sobredosificacion como
lo contrario, en especial cuando la necesidad del farmaco varia debido a la
evolucion de la enfermedad.

Jofré (2003), sefiala que cuando la esperanza de vida es corta, la
gravedad de los sintomas suele dictar el tratamiento inicial. A veces, el
temor de que un sintoma empeore puede ser mas angustioso que el propio
sintoma, de manera que lo que el paciente necesita es saber que existe un
tratamiento eficaz. En otras ocasiones, el sintoma es tan grave y las
alternativas de diagnoéstico tan inespecificas, que hacen que el enfermo
solamente sufra y padezca una agonia emocional y fisica extra. Para el
paciente moribundo suelen ser mejores las medidas que no le incomoden,
incluyendo los ensayos empiricos de tratamiento breves, que un

diagnostico exhaustivo.

Salud v Enfermedad.

Las concepciones de salud y enfermedad han sido cuestionadas y
relativizadas en los ultimos afos, lo anterior debido a que se ha tomado
como base el hecho de que la existencia de una enfermedad no es
incompatible con un nivel de vida normal o con un estado de salud. Por
otra parte, la conciencia de tener una enfermedad crénica establece cierto
estigma social, lo que constituye un perjuicio adicional para quien lo sufre
(Mittag, 1996).
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Aunado a lo anterior Gallar (1998), establece otra concepcién que
también estd cambiando, y es la de que no existe la enfermedad, sino los
enfermos, dicho de otro modo, es que no todos enfermamos de la misma
manera ante un mismo proceso patolégico, lo anterior debido a que dicho
proceso patoldgico no se desarrolla de la misma forma en dos personas por
igual, ya que cada uno lo hace de una manera propia. Es por ello que
debemos, en la medida de lo posible, procurar individualizar las
enfermedades, y por lo tanto el tratamiento de cada uno de los enfermos.

Resulta igual de importante el crear medidas preventivas de salud a
nivel primario, el aplicar técnicas y estrategias de intervencion a nivel
secundario, y el brindar apoyo posterior (prevencion terciaria) al proceso

salud-enfermedad (Ver Cuadro I).

Factores de riesgn Curacidn.
Factores predisponentes. T L R Secuelas.
Factores desencadenantes. Iuerte.
1 . . ]
Prevenciin Pritmaria Prevencidn Secundara Prevencion Terciana

Cuadro I. Esquema representativo de los tipos de prevencion de la Salud. Cada uno
de ellos actua respectivamente antes, durante y después de la enfermedad
(Gallar, 1998).

Asimismo, es necesario considerar a cualquier tipo de enfermedad
bajo una concepcion integral u holistica. No obstante, Atienza (2001),
sefala que la concepcion holistica de la persona y de la enfermedad exige
un dificil equilibrio biopsicosocial, lo anterior debido a la dificultad de
establecer hasta donde llega la influencia de lo psicolégico, lo social y lo

biologico en la génesis de la enfermedad (Ver Cuadro II).
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Realizacion personal
¥ colectiva

Social .
Individuo 3-<:::> Salud-Enfermedad ﬁmmg’”
Comunidad et texte

Biolagico
Cuadro Il. Factores que influyen el proceso Salud-Enfermedad
(Lastra y Rodriguez, 1998).

Repercusiones Psicoldgicas del Enfermar

La adquisicién de una enfermedad méas o menos grave supone ante
todo, una situacion de estrés y amenaza contra el bienestar de la persona
gue la padece. Este malestar, segun lo descrito por Pascual (1997), incluye
no sélo las propias dolencias somaticas, sino también malestares de tipo
psicoldgico. Todo esto, va a crear una ansiedad en el enfermo en lo que
respecta al desarrollo de su enfermedad, por lo que va a estar mas atento
de lo normal sobre su cuerpo. En lo que respecta a las personas gue se
encuentran a su alrededor, el enfermo puede tomar un papel egocéntrico,
es decir, se ocupara mas de si mismo en detrimento en cuanto y cuantos
le rodean. Lo anterior puede ejemplificarse en el Cuadro Ill, en donde el
paciente puede presentar desde reacciones de adaptacion, hasta
reacciones defensivas o de reajuste, dependiendo de los niveles de
ansiedad que presente, de las experiencias previas con las que cuente, asi

como del nivel social y cultural en el que se encuentre y desarrolle.
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A REACCIONES DE ADAPTACION

Conductas oposiconistas.
Febeldia

Ia.

Sutri sidn.

Colaborad on

Inibdbicidn.

O oa R L b

B. FEEACCIONES DEFEMNEIVAZ

l. Comportamientos regresivos.
2. Megacion.
3. Identificacidn

C. FEEACCIONES COMETITUID AR POR EXFERIENCIAS MIXT AR
EMOTIVO-COGNITIVAS

Tetmot ala trette.

sentitriento de oldpa.

sentitriento de mnpotencia.

Descenso dela autoestitma.

Vivencia de abandono.

WVivencia de fragmentaci dn, nostilacion ¥
ariquilacidn.

[ L R S R

D REACCIONES DE NADAPTACION ¥ REATUSTE.

1. Anmistia patologica.

2. Feacciones neurdticas: fobias, histeria,
cotversion, ohsesiones.

3. Reaccones depresivas.

4. Reaccidn anomral de Pilowsks.

Cuadro lll. Reacciones psicoldgicas del enfermar, que no llegan a considerarse
como trastornos paidopsiquiatricos (Atienza, 2001).

Asimismo Gallar (1998), sefiala la posibilidad de que dicha ansiedad
o temor no sea so6lo por el hecho de padecer la enfermedad, sino porque,
en caso de muerte o invalidez, sus seres queridos podrian encontrarse en
una situacibn mucho muy dificil, tanto econdmicamente como
socialmente, lo que viene a repercutir en su nivel de ansiedad. Lo anterior
puede observarse en el Cuadro IV, donde se ejemplifican los distintos
contextos generadores de ansiedad en el enfermo, los cuales van desde
problemas de tipo practico y espiritual, hasta problemas de orden familiar,

fisico y/o emocional.
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Problemas practicos Problemas familiares
*Caza ~Relacion de parea
- Seguro de salud o vda » Relacidn con log hijos
* Trabap'Escuela P
» Transporte _
« Cuidado infandi .f':s: Problemas emocionales
I * Preocupacon
E |:> - Triglera
Problemas fisicos N ' Daﬁ.ﬁ.ﬁn
* Nerviogizmo
« Digdior E
: Haysaa Preocupacion
' reiga Religiosa espirtual
+ Problema para dormir IRy
* Mowlizacion «Enreacdn con Dioz
- BafioNestido - Pérdica de la te

Cuadro IV. Experiencias emocionales displacenteras de naturaleza psicologica,
social, y/o espiritual, que interfieren con el afrontamiento efectivo ante la
enfermedad o una situacion problematica particular (Almanza y Holland, 2000).

Aunado a lo anterior Mittag (1996), comenta que la soledad vy el
temor a la muerte son probablemente las dos emociones mas intensas que
presenta el enfermo, a pesar de la insistencia de familiares y amigos en
referencia a que se encontraran a su lado en todo momento, nada podra
evitar que el enfermo se sienta profundamente solo y atemorizado.
Asimismo Jofré (2003), sefiala que la concepcion sobre uno mismo puede
cambiar de manera radical, siendo el dolor una de las sensaciones que
mas condiciona la respuesta psicoldgica ante la enfermedad, por lo que el
dolor no controlado puede hacer insufrible la existencia del enfermo hasta

el punto de provocar un suicidio.

Afrontamiento de la Enfermedad

El término afrontamiento se usa para explicar cobmo los nifios y
familiares, se adaptan a su enfermedad y tratamiento. El afrontamiento

consiste en la aplicacion y desarrollo de los recursos que el sujeto moviliza
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para afrontar el problema de la enfermedad, con el objetivo de eliminar y
paliar sus consecuencias negativas y eliminar o disminuir la ansiedad que
provoca. Asimismo, se puede dirigir a resolver tanto el problema como la
alteracion emocional que implica (De Fonnegra, 2000).

El afrontamiento, segun Longaker (1998), actia como un proceso
que se activa cuando se percibe la amenaza, interviniendo entre la
amenaza y los resultados observados y tiene como objetivo regular el
conflicto emocional y eliminar la amenaza. Las estrategias de
afrontamiento operan igualmente para disminuir los sentimientos de
perturbacién asociados con la amenaza. Cuando mas se reducen los
efectos negativos podemos decir que el proceso de afrontamiento es mas
efectivo.

Es importante sefalar que cada persona puede afrontar Ila
enfermedad de manera mas hacia uno u otro de éstos sentidos. Por otra
parte, para Gallar (1998), para afrontar la enfermedad se debe contar con
una serie de recursos, los cuales se describen a continuacion:

1. Afrontamiento dirigido al problema: su finalidad es evitar las
consecuencias perjudiciales que puede ocasionar la enfermedad, tanto a
corto como a largo plazo. No obstante no todas las personas son capaces
de adoptar esta conducta de afrontamiento. Para poder afrontar la
enfermedad de una manera adecuada es preciso, en primera instancia,
definir el problema, es decir, analizar la gravedad actual y previsible de la
enfermedad, valorando con realismo las posibles consecuencias negativas
de la misma; en segunda instancia es de importancia el buscar
informacién y asesoramiento sobre dicha enfermedad, a fin de orientarse
sobre los tratamientos existentes, grupos de ayuda y centros hospitalarios,
completando la informacién con los examenes médicos pertinentes; en
tercera instancia es necesario el valorar alternativas de tratamiento, por lo
gue una vez valorado el alcance de la enfermedad, el enfermo tendra, en la
medida de los posible, diversas opciones terapéuticas, lo cual dependera

exclusivamente del paciente y familiares; finalmente es necesario el
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adoptar habitos de vida saludables, también denominado como promocion
de la salud, a fin de que el enfermo sepa cuales son los habitos mas
adecuados a su condicion de salud y los adopte a su estilo y forma de vida.

2. Afrontamiento dirigido a la emocion: enfocado al afrontamiento de
la enfermedad desde el punto de vista de lo psicolégico, lo anterior debido
a que la enfermedad, como agente estresante, origina un estado de
ansiedad en el enfermo, quien utiliza diversas medidas para minimizar
dicha ansiedad, algunas de estas medidas le resultan adecuadas, no
obstante algunas otras resultan contraproducentes.

Algunas de las medidas presentadas por el enfermo se mencionan a
continuaciéon: como primer medida es necesario controlar el estrés,
tratando de evitar situaciones que incrementen su intensidad, las cuales
suelen ser muy variadas y dependeran en gran medida de cada persona,;
en segunda instancia es necesario el planificar actividades relacionadas a
la salud y ocio, lo cual resultara benéfico para controlar el estrés y la
ansiedad. Las formas en que la gente afronta el estrés pueden ser incluso
mas importantes en el funcionamiento psicosocial, que la frecuencia o
severidad de los mismos episodios de estrés. Un lugar aparte ocupa el
duelo anticipatorio. Esto se debe al hecho de que el paciente de cancer se
enfrenta siempre con la prevision de la pérdida y tiene un duelo por hacer,
incluso si la muerte no termina este episodio tragico de la historia familiar.
La anticipacién de la pérdida acarrea la anticipacién del duelo.

Finalmente, y como ya se ha sefalado previamente, no todos
afrontamos de igual forma una situacion estresante, puesto que depende
de la personalidad de cada uno. No obstante Pascual (1997), establece tres
caracteristicas fundamentales en el proceso de afrontamiento:

Compromiso: creer en la importancia de lo que somos y hacemos,
confiar en nosotros mismos, tener autoestima suficiente.

Control: creer que somos los Unicos responsables de nuestras vidas,

gue podemos controlar nuestro estrés y ansiedad.
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Reto: asumir que la vida implica cambios continuos, a veces
indeseables, que debemos superar para sobrevivir.

Teniendo estos tres conceptos, como posibles puntos de partida, las
personas que tengan asumidos estos aspectos estaran en mejores
condiciones de afrontar la enfermedad y otras situaciones estresantes de la

vida.

Fases del Proceso de Enfermedad

El proceso de enfermedad consta de una serie de etapas basicas
propias, en las cuales el enfermo puede experimentar una serie de
conductas y actitudes muy diversas, lo que se denomina también conducta
de enfermedad, en funcidén de su personalidad y de las circunstancias que
le rodean. Gallar (1998), menciona que el proceso de enfermedad no
implica la superaciéon de todas las fases, no obstante, este autor establece
seis etapas en el proceso de enfermedad, descritas a continuacion:

1. Etapa Inicial: corresponde al comienzo de los primeros sintomas
y signos de la enfermedad percibidos por el enfermo, cuya interpretacion
depende de la experiencia previa, creencias, expectativas, actitudes,
opiniones y de la parte del cuerpo afectada.

2. Conciencia de la Enfermedad: esta etapa se alcanza cuando la
persona admite sentirse enferma, dicho de otro modo, asume el rol de
enfermo. En esta etapa es necesario el tomar una decision terapéutica,
teniendo multiples posibilidades terapéuticas, tal es el caso de la
automedicacion, métodos de medicina popular, asistencia a una
institucion médica o a la medicina alternativa, tan solo por mencionar
algunas.

3. Contacto con la Asistencia Sanitaria: una vez que el enfermo se
encuentra bajo las manos de alguna institucion médica, esperarda a que le
confirmen o descarten la existencia de la enfermedad real, para lo cual se
sometera a cuantas pruebas sean precisas para establecer un posible

diagnéstico.
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4. Estado de Enfermedad: en esta etapa, la enfermedad se expresa
con sus manifestaciones clinicas propias. Asimismo, el enfermo asume su
situacion como tal (rol de enfermo), y que, como tal, debe admitir y
asimilar deberes y derechos, especialmente cuando se encuentra
hospitalizado. Es de importancia sefalar que el enfermo se encontrara en
una situacion de dependencia, tanto del personal sanitario, como de
familiares y amigos, o bien de compaferos de trabajo, ya que no puede
ejercer las funciones propias de su vida normal. La evolucién de esta etapa
se orientara hacia la curacion o hacia el agravamiento, segun sea el tipo de
enfermedad que se padezca.

5. Convalecencia: consiste en la progresiva superacion de la fase de
estado de enfermedad hasta la total desaparicion de la sintomatologia, es
decir, la curaciéon. Esta fase presenta una duracion variable, segun el tipo
de enfermedad; puede ser méas duradera que la misma fase de estado de
enfermedad. Durante su evolucion pueden presentarse complicaciones o
reagudizaciones, siendo en algunas situaciones letales para el enfermo.
Salvo dichas complicaciones, esta etapa suele ser positiva, ya que el
enfermo va notando la progresiva mejoria y la recuperacion de sus
facultades.

6. Curacion, Muerte y/o Secuelas: La curacién supone la
recuperacion de las funciones vitales y del modo de vida del enfermo. El
desarrollo de secuelas implica una limitacién de la forma de vida del
mismo y de las personas cercanas a este; asumir las secuelas puede
resultar muy dificil, especialmente las de tipo traumatico como
amputaciones, que en muchas de las ocasiones requerirA de un
tratamiento psicolégico, las secuelas que se presentan pueden ser de tipo
fisico y/o psicolégico. Finalmente, la muerte se representa como la pérdida

fisica del enfermo en los familiares, amigos y personal sanitario.
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La Familia frente ala Enfermedad.

El establecer un pronéstico, entendido como la previsién de la
evolucion de la enfermedad, resultara especialmente delicado en el caso de
las enfermedades cancerosas y en las degenerativas (Bayés, 1985). Aunado
a lo anterior Pascual (1997), menciona que el conocimiento de la
enfermedad en el paciente y familia, es uno de los hechos que mas
preocupa en el personal sanitario, esto debido al hecho de que en muchas
ocasiones la falta de conocimiento por parte del paciente o familiares sobre
los detalles del diagnostico y del tratamiento de su enfermedad puede
perjudicar su pronostico. La presencia y el apoyo de los familiares al
enfermo es un hecho habitual, en muchas ocasiones crearan problemas de
comunicacion, malentendidos, disputas, que son propios de la convivencia
en sociedad; lo que parece claro es que un enfermo que viva serios
problemas con su familia va a responder peor a su proceso de enfermedad,
lo cual viene a confirmar la necesidad de preservar una buena salud

familiar, imprescindible para afrontar situaciones criticas (Gallar, 1998).

Caracteristicas del Sistema Familiar

La familia es ese mundo exclusivo e irrepetible que muchas veces no
sabemos valorar porque no nos detenemos a pensarlo, su exclusividad se
debe a que en el seno familiar nos sentimos amados, a diferencia de un
entorno social a veces hostil. Es por ello que la familia es la mejor fuente
de apoyo social y personal de la que pueden disponer las personas en
cualquier situacion de la vida. Tal es la importancia de la familia que esta
se presenta como una unidad funcional biolégica, psicoldgica y social en la
gque, ademas de la vinculacién bioldgica, existe una interrelacion personal
compleja y sujeta, normalmente, a unos patrones de conducta estables y
determinados por el tipo de sociedad de la que forma parte (Gallar, 1998).

En la actualidad, el concepto tradicional de familia se esta

ampliando a otras posibilidades cada vez mas comunes, tal es el caso de
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los matrimonios sin hijos, familias monoparentales, parejas heterosexuales
y homosexuales y hasta amigos, que pueden o no convivir bajo un mismo
techo. Para Kornblit (1996), existen tres subsistemas elementales dentro
de todo sistema familiar, en primera instancia se presenta el conyugal
(padres), y hace referencia a la relacion entre estos; el segundo es el
paterno, referente a la relacion entre padres e hijos, y finalmente el
fraterno, que hace alusion a la relacion entre hermanos. Cada sistema
goza de su propia fluidez comunicativa, intimidad y capacidad de sintonia
gue no se comparten con otros subsistemas, b cual no implica que no

exista una comunicacion éptima entre ellos.

Las Crisis Familiares

A lo largo de su existencia, toda familia atraviesa momentos de gran
tension entre sus miembros. Todos aquellos eventos que le sucedan, para
bien o para mal, se denominan crisis familiares, de las cuales se
distinguen dos tipos. La primera son las crisis evolutivas, determinadas
por momentos de cambio propios de la historia familiar; en segundo lugar
estan las crisis situacionales, determinadas por momentos de cambios
bruscos e improvistos que irrumpen en la vida cotidiana de la familia y la
someten a un desafio que deben superar (lbarra, 1997). La resolucién de
estas crisis de la familia esta en funcidén de las capacidades y recursos que

ésta posea.

Afrontamiento de la Enfermedad

No todas las familias responden de la misma manera ante una crisis
situacional debida a la enfermedad de uno de sus miembros, ni siquiera
una misma familia responde de igual forma en diversos momentos. Los
factores que hacen variar tal respuesta y que definen, en gran medida, la
predisposicion de la familia ante la enfermedad son el nivel de gravedad de
la enfermedad, el miembro de la familia enfermo, la situacion socio-

economica familiar, la capacidad fisica y de responsabilidad de cada uno
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de los familiares, los recursos externos de apoyo, la relacion afectiva entre
los miembros de la familia, la tencion emocional existente entre éstos y la
experiencia previa de lo familiares ante la enfermedad (Kornblit, 1996).
Silverstein (1997, Citado en Gallar, 1998), menciona que a pesar de que el
sistema familiar es la base de apoyo del enfermo, lo anterior no garantiza
gue la familia sepa asumir su situacion y sus necesidades de cuidados.

Aunado a lo anterior Gallar (1998), menciona que el afrontamiento
de la familia ante la enfermedad se estructura en tres fases, descritas a
continuacion:

1. Fase de desorganizaciéon: corresponde al momento en el que se
declara la situacion de enfermedad de uno de los familiares, y que toma
por sorpresa al resto de los familiares. La respuesta de los familiares
puede ser similar a la del propio enfermo, siendo la negacién la mas
frecuente, ya que con ella se consigue eliminar temporalmente la ansiedad,;
otras respuestas suelen ser la evitacion o dejacion. Estos fendmenos
suponen la alteracion psiquica de la vida familiar, que puede verse
ampliada por otros aspectos. La exteriorizacion de sentimientos de ira,
miedo y angustia que padecen los familiares del enfermo demostrara el
reconocimiento de la realidad, lo que contribuira a la resolucién éptima de
esta fase.

2. Fase de recuperacion: se alcanza cuando los familiares han
superado el impacto inicial de la enfermedad de su familiar, asumiendo la
realidad. ComuUnmente adoptan una actitud pragmatica, buscando
informacion mas completa o complementaria a la enfermedad.

3. Fase de reorganizacién: caracterizada por la estabilizacion y
asimilacion de la nueva vida familiar, en conjunto con la adopcion de
nuevos roles para cada uno de los miembros que la componen, tanto en la
organizacion de asistencia y apoyo al enfermo, como en el propio hogar
familiar. Es importante destacar que la nueva adopcion de roles no debe
alterar la participacion activa del familiar enfermo. No obstante, en el

entorno familiar, pueden de igual forma adoptarse algunas situaciones
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incorrectas respecto a la enfermedad y al enfermo, algunas de ellas se
presentan como una negaciéon permanente a asumir la realidad del
enfermo, como sobreproteccién al mismo, la interrupcion de actividades
IGdicas, la realizacion de grandes modificaciones en el modo de vida
familiar, la adopcidén de una actitud pasiva o inepta, la personalizacion de
la ira en un familiar o el sobrecargar la responsabilidad en un solo

miembro de la familia, tan solo por citar algunas.

El Apovo Social .

En un sentido amplio, el apoyo social se presenta como un conjunto
de recursos humanos y materiales con que cuenta el enfermo o la familia
para superar una determinada crisis, entendida como enfermedad, malas
condiciones econdmicas, rupturas familiares, muerte de algun miembro de
la familia, etcétera (Sluzki, 2002). Estos sistemas de apoyo social,
presentes en el Cuadro V y VI, se pueden construir en forma de
organizaciones con caracteristicas propias interconectadas entre si, lo que
favorece o decrementa la eficacia y rentabilidad de las mismas en lo que

respecta al cuidado y apoyo al paciente, en este caso oncologico.

Cneoldzico

Familia |
@ | Tabao fEsmels
PﬂEiEHtE @

o o @

| O iros Pacientes

Cuadro V. El presente esquema hace referencia a uno o0 mas entornos que no
incluyen al enfermo en desarrollo como participante activo, pero en los cuales se
producen hechos que le afectan por lo que ocurre en dichos entornos (Torrico,
Santén, Andrés, Menéndez y Lépez, 2002).
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VARIAELES INDIVIDUALES
Percepeidn sobre la 3alud
Percepeidn sobee 1a Enfermedad
Reaccion ante la Enfermedad
Historia Personal ante la Enfermedad
Personalidad
Actitudes
Cogriciones! Pensamientos
Prejuicios
Valores
Educacion
P
Nivel de Comunicacitn C Conunicacién
Conflictos Previos ala Enfermedad I Fol dentro del Grupo
Conflictos Postetiores ala Enfermedad E Implicacion en el Cuidado
Fol del enfermo et 1a Familia N Apoyo social Ofrecido
Jentimientos de Culpa pot la Enfermedad T
E PACIENTES COMPANEROS DEL
Conocimiento de la Enfermedad 0 Cnn%xﬁ;fii:rics&;ﬁ:rélﬁfa::ﬁ:;a? laTE:nifermeiad
Comunicacion entre los Miembtos N Bvolucisn Meédiea de 1 YH raEann;.ten i
Grado de Vinculacion con el enfermo RO ‘ca COSIEnA R
, , 8 Comuticacion con loz otros Pacientes
Apoyo Jocial Ofrecido o
CONSULTA/ HOSPITAL L TRABAJO [ ESCUELA
Preparacidn (técnica; trato al enfermo) 0 Trato haria el Enfermo
Voracion e . Comunicacion
S - U, WA - I Conocimiento de 1& Enferlmledad ¥ Tratamientos
A ctitnd ante 1a Enferm edad Preparacidn (facilidad para ausentarse)
Actitud ante la Muette C
o

Cuadro VI. Esquema representativo de las variables implicadas en los diferentes
contextos en los que se desarrolla el enfermo oncoldgico
(Torrico, Santon, Andrés, Menéndez y Lépez, 2002).

Estos sistemas de apoyo también se conocen como redes de apoyo

social,

o0 redes sociales. Gallar (1998),

hace mencién a dos formas

principales de redes de apoyo social, descritas a continuacion:

1. Redes de apoyo social natural: conformadas por la familia, los

amigos y allegados, los compaferos de trabajo, vecinos o compafieros
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espirituales. Estas redes de apoyo social tienen como ventaja el hecho de
gue la ayuda que prestan es inmediata, y dada la afinidad de sus
componentes, ofrecen un apoyo emocional y solidario muy positivo para el
enfermo. Su inconveniente radica en que dichas redes sociales son
improvisadas, es decir, dependen béasicamente de la cercania de sus
miembros y del tipo de relacion previa entre estos.

2. Redes sociales de apoyo organizado: establecidas por
organizaciones de ayuda al enfermo, el seguro social al que pertenezcan, la
empresa para la que trabajan, las instituciones de ayuda o las
organizaciones de voluntariado existentes. Este tipo de redes, a diferencia
de las redes de apoyo natural, tiene como ventaja la solidez de sus
estructuras y funcionamiento interno; no depende de las relaciones
afectivas previas y son accesibles para casi todas las personas. No
obstante, los inconvenientes que presenta comunmente es la posible
lentitud de intervencién y actuaciéon, ya que precisa tramites burocraticos,
estudios previos, etcétera; la obligada relacion con personas ajenas al
entorno del enfermo, y en muchos casos, el escaso desarrollo de tales
recursos.

Finalmente Jiménez (2002), afirma que la red social favorece muchas
de las actividades cotidianas que se relacionan con la calidad de vida, ya
gue la red social ayuda a establecer actividades positivas para el sujeto,
como serian la rutina de dieta, de ejercicios, de suefio, de seguimiento de
tratamientos meédicos, etcétera. Asimismo, establece que al tener un
sistema de apoyo como una red social sélida, la vulnerabilidad a las
enfermedades es muy baja y la posibilidad de recuperacion en cualquier
enfermedad es mayor que cuando la persona no cuenta con redes sociales
consistentes, es decir, cuando la persona se aisla. Es de importancia el
sefalar que el apoyo social que reciba el enfermo debe comprender, por

tanto, la combinacion de redes sociales naturales y organizadas.
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El NInNno y el Adolescente frente a Ia

Enfermedad.

La enfermedad es una realidad que nos afecta desde la mas tierna
infancia. Los nifios toman contacto con ella al poco tiempo de nacer, e
incluso antes, y muchos de ellos la sufren de manera habitual durante los
primeros afios de su vida. Asi pues, el nifio se enfrenta a la enfermedad
inevitablemente, y por ende se hace imprescindible que reciba una
educacion para la enfermedad. Kornblit (1996), menciona que uno de los
principales problemas que va a presentarse en el nifio pequefio (de cero a
dos afnos aproximadamente), es la imposibilidad de expresar con palabras
0 con gestos precisos las molestias que siente. De ahi la necesidad de que
los padres o cuidadores conozcan y desarrollen una empatia que le
asegure un alto nivel de compresion, por lo que es necesario el advertir

eventuales anomalias del desarrollo psicosocial y psicomotriz del pequefio.

Reaccion frente a la Enfermedad

La situacion de enfermedad supone para el nifio un largo periodo de
tratamiento con ingresos hospitalarios frecuentes y prolongados para
recibir el adecuado tratamiento o como consecuencia del mismo. Algunos
de los motivos que hacen de esta situacibn un acontecimiento
especialmente traumatico para los nifios son la brusca ruptura de la vida
cotidiana en la que se desarrolla el nifio, pérdida de la intimidad, pérdida
de la identidad, privacion sensorial y social junto con una limitacion del
espacio vital, pruebas y tratamientos medicos aversivos, dteracion de la
imagen corporal, tan solo por mencionar algunos (Palanca y Ortiz, 2000).

Asimismo Kornblit (1996), establece que la combinacién de
enfermedad, hospitalizacion y tratamiento es una experiencia que afecta al
desarrollo del nifilo y su posterior ajuste a la vida cotidiana, pudiendo
desencadenar la aparicion de problemas psicolégicos como ansiedad,

depresion y alteraciones del comportamiento.
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Respecto a la familia, Estapé, Alvarez, Arce, Casas, Flores, Estapé,
Firvida, Garde, Gonzalez, Gutiérrez, lbanez, Marcos, Pellicer, Puente,
Romero, Salamero, y Yélamos (2002), sefialan que ésta es un sistema de
partes interdependientes. Asi que un cambio en alguno de los miembros
provoca un cambio en todos y cada uno de los miembros y en el propio
sistema. Cuando un nifio es diagnosticado de cancer se produce una
alteracion brusca en la unidad familiar y en la vida social (Dood, 1994). Se
anade la ausencia de explicaciones causases sobre la enfermedad del
nino/a, y los efectos adversos de los tratamientos asi como los
sentimientos de pérdida de la patria potestad. Puede suceder que los
padres experimenten problemas psicolégicos durante o después de la
enfermedad de su hijo, fundamentalmente ansiedad, depresion, problemas
de pareja y sexuales. Esto influird asimismo en el bienestar emocional del
nifo, de tal forma que éste va a desarrollar ante la situacion estrategias de
afrontamiento similares a las que pongan en marcha sus familiares
(Kornblit, 1996).

Por otra parte Papalia y Wendkos (1997), sefialan que frente alas
personas sanas, los nifios enfermos sufren muy frecuentemente un mayor
nivel de angustia ante estos. Lo cual se establece, segun lo descrito por
esta autora, a que los nifios experimentan un intenso estrés cuando
padecen una enfermedad, y muy especialme nte cuando ésta les obliga a
una hospitalizacion o a la aplicacion de procedimientos diagnésticos y
terapéuticos que pueden ser agresivos o dolorosos; lo cual radica en que
los nifios aun no han desarrollado mecanismos y estrategias de
afrontamiento adecuados ante dicha situacion.

De lo anterior Gallar (1998), establece ciertas reacciones
caracteristicas en la infancia a la enfermedad, las cuales se describen a
continuacion:

1. Primera infancia: establecida hasta los primeros cuatro afos. Este
autor sefala que en esta primera etapa de desarrollo, los nifios no tienen

ninguna concepcion de qué es la enfermedad. Asimismo, sus sintomas
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resultan dificiles de tipificar, debido a que no sabe aun expresarlos
discriminativamente.

2. Infancia preescolar: se presenta de los cuatro a los siete afos, en
esta etapa los nifios elaboran una idea simple de la enfermedad, debido a
gue carecen de una concepcion de ésta como un proceso complejo que les
puede afectar. Segun este autor, los nifios frecuentemente, a esta edad,
atribuyen el origen de su enfermedad a causas de orden moral (travesuras,
el ser grosero con los mayores, etcétera), u otro comportamiento negativo.
Asimismo, los nifios no se sienten enfermos hasta que se lo hacen saber
los familiares o adultos; sin embargo, si son conscientes de las
consecuencias psicosociales de la enfermedad, lo cual supone ventajas
para ellos en lo que respecta a lo afectivo y material.

3. Infancia escolar: se prolonga de los siete a los once afos de edad.
En esta etapa, los nifios desarrollan una idea causal de la enfermedad mas
elaborada. Por otra parte, siguen manteniendo una fuerte relacion entre la
adquisicion de la enfermedad y el comportamiento moralmente negativo,
aungue con la ventaja de ser mas conscientes del significado de salud y
enfermedad.

4. Adolescencia: va de los 12 a los 18 afnos de edad, y se presenta
como una etapa de crisis de identidad, marcada tanto por cambios fisicos
y psiquicos. En esta etapa, el adolescente busca una imagen positiva de si
mismo, tanto fisica como psicolégica, por lo que la adquisicion de una
enfermedad crénica implica una amenaza a dicha imagen, lo que le
provoca ansiedad (muy frecuente a estas edades). La enfermedad le obliga
a depender de los demas, lo que representa un duro golpe a su anhelo de
independencia y autonomia. Por otra parte, la formacién adquirida en su
entorno le permite tener una idea mas elaborada de la enfermedad como
proceso, conjuntamente su mayor capacidad de razonamiento complejo le
permite asimilar comprensiblemente las molestias y limitaciones que le

impone la enfermedad, tanto a nivel psicolégico como social.
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Reaccion frente a la Hospitalizacion .

Cada persona reacciona de forma diferente ante la hospitalizacién,
dependiendo de su personalidad, su situacion socio-familiar, el tipo de
enfermedad que padezca y el significado que éste le atribuye. Lo anterior
supone para el paciente un problema de tipo emocional, cognitivo y
motivacional. Por otra parte, la hospitalizaciéon conlleva un inevitable
impacto psicologico, independientemente de si la persona esta enferma o
no (Pascual, 1997).

Bayés (1985), menciona que el enfermo se vera sometido a una serie
de circunstancias de tiempo variable, entre las que destacan el
asilamiento, la limitacién de movilidad, la despersonalizacién, el someterse
a una disciplina reglamentaria de horario, dependencia asistencial forzosa,
pérdida de intimidad e informacién deficiente, etcétera; englobadas todas
ellas en cuatro areas establecidas en el cuadro VIIl. Cabe aclarar que en la
mayoria de los casos, las caracteristicas antes mencionadas provienen del

personal sanitario.

Obediencia

Indefension Faciente 5 Pérdida de control

Pazividad

Cuadro VII. Areas que perpettian la indefension del paciente en el medio
hospitalario (Gallar, 1998).
En lo que respecta a las primeras edades, la hospitalizacion
constituye un evento novedoso y altamente estresante, por lo que puede
deparar consecuencias negativas en el desarrollo de la personalidad.

Gallar (1998), establece dos reacciones del nifio ante la hospitalizacién. La
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primera se presenta como incomprension del nifio, debido a los hechos de
no poder estar con sus padres, amigos, de tener que reposar y estar
hospitalizado. El segundo viene determinado por el miedo, ya que entra en
un lugar desconocido para €l, es observado por personas no conocidas, por
experiencias de hospitalizacion de otros miembros de su familia, por fobia
a las batas blancas (personal sanitario), etcétera.

Bolig y Gnezda (1984, Citados en Gallar, 1998), sefialan que las
caracteristicas propias de la hospitalizacién en la primera infancia (de los
cero a los tres afos), vienen determinadas por la separacion repentina de
los padres, este hecho genera una intensa ansiedad que se incrementa
ante la presencia de personas extrafias y uniformadas. Por otra parte, la
necesidad de un mayor apoyo emocional, en estas edades, les lleva con
frecuencia a una fase de regresibn como mecanismo de defensa
psicoldgico; esta actitud en hijos de padres sobreprotectores o que han
estimulado poco la autonomia de sus hijos. Uno de los inconvenientes de
la hospitalizacion prolongada a esta edad, es que merma el desarrollo
sensorial y psicomotriz del nifio debido a la monotonia, la inmovilizacién,
el aislamiento exterior, etcétera.

En lo que respecta a la infancia preescolar (de los tres a los seis
anos), estos autores, establecen que los nifios valoran como bueno aquello
gue les proporciona tranquilidad y satisfaccion, en tanto que valoran como
malo aquello que les resulta fisicamente doloroso y todo aquello que
suponga la alteracibn de su integridad corporal. El problema mas
importante que representa la hospitalizacion a estas edades, y que
destacan estos autores, viene determinado por la separacién de los padres,
lo que conlleva a protestas hacia los mismos, poca integracion con su
medio, desesperacion, negativa a conocer el nuevo a&mbito en el que se
encuentran y ambivalencia.

Para la infancia escolar (de los siete a los once afos), estos autores
mencionan dque tiene lugar el desarrollo de habilidades escolares y

sociales; sin embargo la hospitalizacion puede mermar dicho proceso,
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provocando un retraso escolar, incluso un ulterior rechazo de la escuela
por diferencias fisicas, lo que a su vez acentuaria conductas de soledad,
introversion, depresiéon o regresion.

Finalmente, en la adolescencia, caracterizada por la sensacion de
inseguridad y por una crisis de identidad, la hospitalizacién incrementa la
ansiedad a estas edades, debido a la incertidumbre y temor que ésta
representa. Por otro lado, la hospitalizacion supone una dependencia
forzosa en muchos sentidos, lo cual choca con los habitos del adolescente,
quien busca independencia en esta etapa de desarrollo. Aunado a lo
anterior, la busqueda de su identidad personal colisiona con el efecto
despersonalizante del ambito hospitalario, por lo que la necesidad de
reafirmar su personalidad se traduce a menudo en conductas diversas
para llamar la atenciébn, como quejas continuas, resentimiento, poco
comunicativo, etcétera.

Es importante sefalar que una vez dado de alta, es previsible que el
nifio, incluso sin haber vivido la hospitalizacion como una experiencia
negativa, sufra ciertos trastornos psicolégicos, aunque ya se encuentre en
su hogar, por lo que puede expresar conductas como regresion, pesadillas,
depresion, desadaptacion escolar, agresividad, etcétera. De lo anterior, es
importante el comunicarlo a los padres, asi como el que tengan en cuenta
gue muchos nifios al abandonar el hospital no lo haran con la salud
repuesta, por lo que sera necesario el hacerles razonar, tanto al enfermo
como a los familiares que la convalecencia proseguira en el hogar, ya que
la enfermedad estd controlada, y que el tratamiento seguira con la
medicacion, régimen, reposo, rehabilitacién, etcétera (Palanca y Ortiz,
2000). Esto siempre y cuando el enfermo asi lo requiera. La asimilacion de
las secuelas fisicas y psicolégicas de las enfermedades crdnicas depende

en parte de los familiares y de sus iguales.



'.:-r'f__ Proceso Salud-Enfermedad 120

Reaccion Familiar .

La actitud de los padres y hermanos antes, durante y después de la
enfermedad y la hospitalizacion es decisiva para la adecuada respuesta del
enfermo. No obstante Gallar (1998), describe que puede presentarse la
sobreproteccién de los padres, lo cual viene a predisponer al infante a
adoptar una actitud pasiva ante la enfermedad u hospitalizacién, lo que
conlleva a una dificil separacién cuando esta llega a ser necesaria. Por otra
parte Kornblit (1996), establece que la escasa educacion para la
enfermedad con la que cuentan los nifios les impide (de acuerdo a su
desarrollo cognitivo) el ir asimilando y comprendiendo la enfermedad como
un hecho comun que todos debemos de afrontar. Asimismo, se presenta la
educacion incorrecta de los padres hacia sus hijos, en lo que refiere a
conductas de salud; lo anterior viene representado por mentiras sobre la
hospitalizacién o las visitas al doctor, lo que contribuye Unicamente a una
mala conducta de afrontamiento en el menor. Finalmente, la ansiedad
manifiesta de los padres, lo cual suele ser en la mayoria de los casos
inevitable, antes y durante la hospitalizacion u enfermedad, si no es
controlada a tiempo el menor puede incrementar en si mismo su propio
nivel de estrés, lo que conduce a un contagio emocional, impidiendo que

estos ultimos afronten mejor la situacién de enfermedad.

Actitud del Personal Sanitario

El apoyo psicolégico a estas edades resulta una labor ardua vy dificil,
ya que como se describio anteriormente, el nivel de maduracion intelectual
varia mucho de unos nifios a otros de una misma edad; la comprension de
la enfermedad depende del tipo de educacion que el menor haya recibido;
de la comunicacion establecida con los nifios, especialmente con los mas
pequenos; de las experiencias previas de enfermedad u hospitalizacion, lo
cual suele ser comunmente novedoso y extrafio para la mayoria de ellos, lo
gue produce rechazo de éstos debido al temor que represe nta; y finalmente

los cambios rapidos y continuos (tanto fisicos como psiquicos),
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caracteristicos en la infancia y adolescencia (De Fonnegra, 2000). De lo
anterior resulta imprescindible el diferenciar las medidas de apoyo
emocional en funcién de su edad y desarrollo, tales como el plantear
objetivos de cara al apoyo psicologico y social del nifio y adolescente,
teniendo en cuenta los puntos que Gallar (1998), describe a continuacion.
En primera instancia es necesario el favorecer una adecuada adaptacion
del nifio a la enfermedad u hospitalizacion, en donde la comunicacién debe
ser clave, y muy concretamente, el escuchar sus demandas. El segundo es
favorecer la continuidad de su desarrollo fisico e intelectual durante esta
crisis. El tercero es proponerle concebir la enfermedad y hospitalizacion
como experiencias positivas para su vida. El cuarto es evitar posibles
trastornos psicolégicos tras la enfermedad u hospitalizacion.

Finalmente, es necesario el disefiar medidas exclusivas de apoyo en
funcién de su edad, nivel sociocultural y desarrollo, y tipo de enfermedad.
Es por ello que en el capitulo siguiente se hara mencién de temas
relacionados con el paciente en fase terminal, siendo mas explicitos en los
pacientes con céancer, y finalmente se mencionaran algunas técnicas

psicolégicas que posibilitan la atencién adecuada a este tipo de pacientes.
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CAPITULO VII
ASPECTOS PSICOLOGICOS DEL
ENFERMO TERMINAL Y SU ENTORNO.

El sufrimiento fisico y mental es habitual en las enfermedades
terminales. Los pacientes suelen temer que su sufrimiento se prolongue y
no lo puedan controlar. El alivio de su dolencia permite al paciente vivir de
forma tan completa como sea posible y centrarse en el Unico problema
presente, que es como enfrentarse a la enfermedad y su posible muerte. Es
por ello que el apoyo psicolégico al paciente se presenta como uno de los
instrumentos mas eficaces para el correcto afrontamiento de la
enfermedad y la recuperacién de la salud. Asimismo, en los distintos casos
de enfermedad, en las distintas situaciones en que viven las personas
enfermas y quienes le rodean, hay diferentes formas de afrontar la
enfermedad y su realidad, teniendo como objetivo primordial el procurar
una calidad de vida digna, siempre y cuando la enfermedad que el paciente
presente lo permita.

Es por ello que en el presente capitulo se hara mencion de aquellos
factores o temas psicologicos presentes en los enfermos terminales. Por
otra parte, el abordar todos aquellos temas relacionados con el paciente
gue padece alguna enfermedad cronico-degenerativa seria interminable, es
por ello que solamente se hard mencidon de aquellas tematicas mas

imprescindibles a tomar en consideracion para aquellos profesionales que
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deciden adentrarse en este dificil tema. Se abordaran de igual forma otro
tipo de factores presentes en la familia y el paciente; para que finalmente
se haga mencion de algunas técnicas psicolégicas de intervencion que

posibilitan el control de sintomas del paciente, familia y entorno.

El Paciente Terminal

Las enfermedades cronicas o terminales son aquellas que
comunmente se adquieren por medio de estilos de vidas inapropiados,
aunque siempre hay que considerar que existen factores genéticos de
naturaleza hereditaria que concierne a estas condiciones. La diferencia
entre una condicion croénica y una infecto-contagiosa se fundamenta sobre
el hecho de que las enfermedades degenerativas crbénicas no son
transmitidas mediante el contacto personal.

Las enfermedades croénicas tienen las siguientes caracteristicas
(Gémez, 2001):

1. Comunmente estas enfermedades toman un periodo de tiempo
prolongado para que se desarrollen.

2. Estas enfermedades ocasionan una destruccion progresiva de
los tejidos.

3. Interfieren con la capacidad del cuerpo para funcionar de
forma 6ptima.

4. Algunas enfermedades degenerativas crénicas pueden
prevenirse; es posible minimizar los efectos de alguna
enfermedad.

Muchas de estas enfermedades cronicas son las primeras causas de
muerte en muchos paises, particularmente en aquellos desarrollados.
Algunas de estas condiciones son: enfermedades del corazon vy
circulatorias, tales como las cardiopatias coronarias (enfermedades de las
arterias coronarias del corazon), las condiciones hipertensas, claudicacién

intermitente; cancer; diabetes sacarina; accidentes cerebro vasculares
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(apoplejia o derrame cerebral); enfermedades pulmonares; problemas en la
espalda baja; enfermedades Oseas (osteoporosis) y reumaticas (artritis
reumatoide, osteo-artritis, entre otras); condiciones renales (nefritis);
enfermedades hepaticas (del higado), entre otras (Gomez, 2001).

Consideracion especial merece el tema cuando el paciente terminal
es un nifo. En la actualidad cuando a los pacientes no se les informa,
sean estos nifos, jovenes o adultos, ellos son conscientes de la gravedad
de su enfermedad y de la posibilidad de morir. Es mas al nifio debe
decirsele que es normal que se sienta confundido, asustado, nervioso,
triste o enfadado, y que es correcto que a veces hable de estos
sentimientos o en otras ocasiones prefiera permanecer en silencio (Palanca
y Ortiz, 2000). Es aconsejable dar al nifio la oportunidad de revisar sus
relaciones personales y hablar sobre experiencias compartidas. De hecho,
la investigacion demuestra que los nifios que tienen un mayor nivel de
adaptacion a su enfermedad son aquéllos a los que se les permite una
comunicacion y discusion abierta sobre su enfermedad y su muerte (Jofré,
2003).

De lo anterior Dood (1994), menciona lo importante que es dar al
nifno la posibilidad de discutir asuntos relacionados con su muerte, lo que
le permite reducir sus sentimientos de aislamiento y alienacién, le ayuda a
comprender y aceptar su situacion, transmitiéndole la sensacion de que su
enfermedad no es tan terrible como para no poder ser mencionada.
Asimismo Kornblit (1996), sefiala que los padres necesitan ayuda para
comprender las preguntas de sus hijos y proporcionarles respuestas
adecuadas al nivel de desarrollo y conocimiento del nifio. Finalmente
Palanca y Ortiz (2000), comentan que en los casos en los que el nifio no se
decide a expresar sus dudas, preocupaciones y temores, los profesionales
de la salud mental, a través del juego, arte, teatro y conversacion
terapéutica, pueden acceder a las percepciones y problemas privados del

nino.



rf Aspectos Psicoldgicos del Enfermo Terminal y su Entorno 125

Caracteristicas Psicoldgicas en los Pacientes

con Enfermedades Crdnicas

Comunmente existen diversos factores, tanto fisicos y/0
emocionales, presentes en los enfermos que padecen algun tipo de
enfermedad cronica o terminal, el abordarlos todos ellos seria
interminable, no obstante, diversos autores Yy asociaciones (Almanza y
Holland, 2000; Barraclough, 1999; Eysenck, 1991; Golden, Gersh, y
Robbins, 1992; Gallar, 1998; Guevara, 1997; Jacobsen, y Holland, 1991;
Jofré, 2003; Ministerio de Salud, 2001; Pascual, 1997; Sanchez, 1998; y
Sherr, 1992), concuerdan en mencionar los siguientes factores como los
mas recurrentes en los enfermos crénicos:

Depresion: La mayoria de los pacientes terminales experimentan
algunos sintomas depresivos. Algunos pacientes se hacen reproches sobre
su vida, mientras que otros pueden estar preocupados por cuestiones
legales, sociales o economicas. El uso del apoyo psicologico y la
recomendacion al paciente de que exprese Sus preocupaciones vy
sentimientos es el mejor método y el mas sencillo. Ayudar al paciente y a
la familia a resolver cualquier asunto pendiente puede reducir la ansiedad.
Un asistente social, un meédico, una enfermera o un capellan eficientes
pueden ayudar a resolver los conflictos que separan al paciente de los
miembros de la familia.

Se deben probar los antidepresivos en los pacientes con una
depresion clinica persistente, segln sea necesario, ya que su efecto es
rapido pero puede producir agitacion.

Estrés: La proximidad de la muerte es mas preocupante cuando no
es un suceso inesperado o cuando los conflictos interpersonales impiden
gue el paciente y sus familiares compartan los ultimos momentos. Estos
conflictos pueden producir un sentimiento de culpabilidad o wuna
incapacidad para consolarse entre los familiares y puede producir angustia
en el paciente. El paciente puede tener una imagen corporal alterada y una

pérdida de autoestima, miedo al abandono o separacion, ansiedad y
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sentimientos de desesperanza. El familiar que cuida de un paciente
terminal en el domicilio puede sufrir tension fisica y emocional. Por lo
general, la manera mas adecuada de tratar el estrés en pacientes y
familiares es con compasion, informacion, consejo e incluso psicoterapia
breve. Los sedantes se deben emplear con precaucion y durante periodos
cortos.

Cuando fallece la esposa, el conyuge puede verse agobiado por la
necesidad de tomar decisiones sobre cuestiones legales o financieras o
sobre el cuidado del hogar. Cuando se trata de una pareja de ancianos, la
muerte de uno de los conyuges puede producir un deterioro cognitivo en el
superviviente que hasta entonces habia sido compensado por la esposa
ahora ausente. La tension es mayor si no existe apoyo de los amigos o de
los miembros de la familia. Los médicos deben identificar estas situaciones
de alto riesgo, de manera que puedan movilizar los recursos necesarios
para prevenir trastornos o sufrimientos innecesarios.

El tratamiento efectivo del paciente agonico suele precisar un trabajo
en equipo, porque ningun profesional sanitario puede ofrecer una
disponibilidad de 24 hrsy es necesaria la participacion de profesionales de
diferentes disciplinas para solventar la situacién. El tratamiento paliativo o
los equipos de hospicio se anticipan a los problemas potenciales y se
preparan de manera adecuada, como para obtener material u opiaceos en
caso de urgencia. Con la amenaza de muerte, una persona experimentada
puede tranquilizar a la familia y puede evitar una llamada innecesaria a
los servicios de urgencias médicas. Los pacientes agonizantes suelen tener
necesidades espirituales que se deben detectar, conocer y solucionar.

No todo el personal es capaz de tratar con pacientes en fase final,
pero algunos lo encuentran reconfortante. No obstante, los miembros de la
plantilla pueden implicarse tanto con el paciente o la familia como para
sufrir con ellos. Esta implicacién, generadora de tension, se puede aliviar

creando un ambiente de trabajo alentador o un grupo de apoyo a la
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plantilla que se redna periddicamente para compartir la responsabilidad
con los pacientes terminales y sus familias.

Duelo: El duelo es un proceso normal que suele iniciarse ante una
muerte anticipada. Para el paciente suele comenzar con rechazo causado
por miedo a la pérdida de control, separacion, sufrimiento, un futuro
incierto y pérdida de si mismo. El personal puede ayudar al paciente a
aceptar su pronoéstico escuchando sus necesidades, ayudandole a
comprender que puede mantener el control, explicAndole cémo va a
evolucionar la enfermedad y como se producira la muerte y asegurandole
gue los sintomas fisicos se van a poder controlar.

También la familia puede necesitar apoyo para manifestar su pesar.
Cualquier miembro del equipo sanitario que conozca al paciente y a su
familia puede ayudarlos durante este proceso y dirigirlos hacia los
servicios profesionales que sean necesarios. Los meédicos y otros
profesionales necesitan desarrollar protocolos que aseguren el seguimiento
de los miembros de la familia afectada.

Dolor: El dolor intenso afecta a casi la mitad de los pacientes
agonizantes, un 50% de los cuales no consiguen nunca un alivio
adecuado. EI dolor grave también es prevalente en los pacientes
moribundos afectados por una insuficiencia de un sistema organico y
demencia. Por lo general, el dolor persiste no porgue no se pueda controlar
bien, sino debido a que los pacientes, los familiares y los médicos tienen
ideas errdneas respecto al dolor y los farmacos que pueden controlarlo, en
especial los opiaceos.

Los pacientes perciben el dolor de forma diferente dependiendo de
factores como la fatiga, el insomnio, la ansiedad, la depresion y las
nauseas. El abordaje de estos factores, junto con un ambiente de apoyo,
puede ayudar a controlar el dolor. Un equipo especialista en tratamiento
del dolor puede utilizar técnicas de bloqueo nervioso. Las técnicas de
modificacion del dolor, como las imagenes mentales dirigidas, la hipnosis y

la relajacion son utiles en algunos pacientes. El asesoramiento sobre el
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estrés y la ansiedad o el apoyo espiritual de un capellan pueden ser de
gran utilidad.

Anorexia: La anorexia y la pérdida de peso importantes son
habituales en las personas en fase terminal. La familia suele tener
dificultades para aceptar la falta de apetito del paciente, porque hacerlo
significa aceptar que se estd muriendo. Se deben descartar las causas
tratables de la mala alimentacion (gastritis, estrefiimiento, candidiasis
oral, dolor y nauseas). Algunos pacientes se benefician de los estimulantes
del apetito como los corticoides. No obstante, si el paciente esta cerca de
morir se debe recomendar a la familia que no es necesario administrar
comida ni bebida para mantener la comodidad del paciente.

Se debe comunicar a la familia que el paciente va a fallecer y que la
alimentacion no va a aumentar la resistencia del mismo ni va a retrasar la
muerte. Se deben dar recomendaciones concretas a los familiares, como la
importancia de ingerir la comida favorita, porciones pequefias y alimentos
faciles de deglutir. Se debe ayudar a la familia a utilizar otras formas para
expresar sus atenciones y amor y se les debe confirmar que el paciente no
sufrird por comer poco o nada. Es obligatorio el tratamiento de soporte
para mantener el bienestar del paciente durante este periodo.

Confusion: Los cambios mentales que pueden acompanar al estado
terminal de enfermedad pueden crear tension en el paciente y la familia,
aunque muchos pacientes lo ignoran. La confusion es frecuente y tiene
causas diversas, como farmacos, hipoxia, trastornos metabdlicos vy
enfermedad intrinseca del SNC. Si se puede determinar la causa, lo mejor
es realizar un tratamiento sencillo para conseguir que el paciente se pueda
comunicar mejor con la familia y los amigos. Por el contrario, en el
paciente que se encuentra a gusto y poco preocupado por el entorno es
mejor no hacer ningun tratamiento. Cuando sea posible, el médico debe
conocer las preferencias del paciente y la familia para orientar el

tratamiento.
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Se deben descartar las causas simples de confusion y agitacion. La
confusion en el paciente debilitado puede empeorar con la deprivacion de
suefio. Los pacientes agitados se pueden beneficiar del tratamiento con
benzodiacepinas, aunque éstas pueden empeorar el cuadro de confusion.
El control inadecuado del dolor puede ser la causa del insomnio y la
agitacion. Si el paciente esta recibiendo analgesia adecuada, puede ser (til
la sedacién nocturna.

El tratamiento inespecifico para la confusidon consiste en recordar
periédicamente a los familiares y visitantes del paciente cual es la
situacién de éste. La finalidad es conseguir una mejor calidad de vida.

Ansiedad: puede reducirse con la informacién y consejos adecuados.
La agitacion puede ser resultado sélo de la ansiedad o estar causada por el
dolor, el estrefiimiento, la retenciéon urinaria, los glucocorticoides o la

depresion. El consejo y la informacion pueden ayudar

Proceso de Adaptacion a la Enfermedad

Cronica.

Las enfermedades crénico-degenerativas son normalmente
estresantes, en cuanto que el individuo que la padece suele evaluarle como
que excede 0 agota sus recursos y amenaza su bienestar y su vida. El
paciente en situacion terminal presenta necesidades psicoldgicas propias
del ser humano, y cuando éstas no se encuentran satisfechas, surgen
problemas emocionales que requeriran medidas de soporte.

La respuesta emocional a la enfermedad terminal puede variar desde
una reaccion aparentemente menor, a sentimientos de disforia y ansiedad,
e incluso a trastornos psiquiatricos mayores. El proceso de adaptacion que
el enfermo desarrolla durante el transcurso de la enfermedad esta
estrechamente ligado a las respuestas fisiolégicas reactivas a la situacion.

Los esfuerzos por definir dicho proceso de adaptacién tienen su
origen en los estudios de Kubler-Ross (1989). Esta autora propuso un

modelo compuesto por cinco fases o estadios, determinadas por los
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mecanismos de defensa que utiliza el enfermo ante la compleja amenaza
gue supone para €l. En modo muy resumido se describen a continuaciéon
(para mas detalles sobre estas fases o estadios remitirse al Capitulo I).

La fase de negacibn se caracteriza por una sensacion de
incredulidad, en la que el paciente rechaza la realidad del diagnéstico, del
pronéstico o de la situacion que produce la enfermedad. Esta reacciéon
implica una conmocion temporal, pero permite cierto margen de tiempo
para iniciar la busqueda psicoldgica de otros mecanismos que le permita
enfrentarse a esta realidad. Esta fase suele ser transitoria.

La fase de ira se caracteriza por el enfado dirigido hacia todo y hacia
todos, en donde el paciente se rebela frente a su situacion, y siente la
injusticia y la ira de ser él el afectado. El paciente muestra un alto grado
de sufrimiento emocional, exige respuestas a preguntas del tipo “;por qué
a mi?”, y en el caso de tener creencias religiosas suele asociarse la ira a
una crisis espiritual. La rabia va dirigida también al equipo asistencial, el
paciente puede exigir la curacién, la erradicacion de la enfermedad y no
aceptar medidas paliativas. Es un estadio traumético que suscita
situaciones angustiosas, tanto para el propio paciente, como para la
familia y el equipo de salud que lo est4 atendiendo.

El tercer estadio abarca el proceso de pacto, marcado por los
esfuerzos del paciente para llegar a acuerdos o promesas, normalmente
consigo mismo. En esta fase, el paciente tiende a negociar con todo su
entorno, incluso con Dios, para conseguir retrasar el curso de la
enfermedad o no sufrir. Puede establecer objetivos a plazo fijo, y negociar
con el equipo para poder conseguir dicho objetivo. La estructura funcional
del pacto es la de la recompensa frente al cumplimiento estricto de las
condiciones que el mismo enfermo establece.

Conforme la enfermedad va avanzando y el deterioro fisico se hace
mas patente, se llega al estadio de depresién, el enfermo puede perder la
esperanza y sentir la necesidad de dejar de luchar y abandonarse a su

propio destino, los sentimientos de pérdida se agudizan, tanto con
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respecto al pasado y como con el futuro. El presente deja de tener valor
alguno, los sucesos que anteriormente comportaban placer al enfermo,
dejan de interesarle. Tampoco muestra deseos de conversar, imperando la
tristeza, la desesperacion y los sentimientos de culpa por acciones
pasadas. Kubler-Ross (1989), distingue dos conceptos de depresion, la
depresion reactiva conformada por algdn tipo de sufrimiento psicoldgico y
la depresion preparatoria que supondria una fase necesaria para un
proceso de adaptacion no patoldgico.

Finalmente, se entra en la fase de aceptacion, que suele ser la ultima
del proceso, y que constituye el objetivo terapéutico a conseguir, desde el
punto de vista psicologico. En la aceptacion, el paciente reconoce la
irreversibilidad de la situacion y la realidad de una muerte préxima (en
caso de encontrarse en una fase muy avanzada de la enfermedad) pero, a
diferencia de una resignacion pasiva ha merecido la pena vivir su vida vy,
guizas como caracteristica mas importante, es capaz de seguir viviendo el
presente con cierta sensacion de paz interior.

No obstante, y a pesar de que el modelo conceptual del proceso de
adaptacion propuesto por Kubler-Ross ofrece a los profesionales de los
cuidados paliativos un marco de trabajo definido y ordenado para la
evaluacion y manejo del malestar psicoldgico del paciente en situacion de
enfermedad terminal, es necesario el tomar en cuenta que no todas las
fases, antes descritas, tienen porqué ser consecutivas, ni todos los
pacientes pasar por todas ellas. Es por ello que el proceso no es
unidireccional, dandose el caso de que un mismo paciente salte de una
fase a otra, para volver posteriormente a la fase anterior, o bien pase por
todas y cada una de ellas.

De lo anterior Almanza y Holland (2000), sefialan que dicho modelo
conlleva algunas limitaciones, entre ellas la falta de secuencialidad en el
comportamiento de los pacientes, los cuales no suelen seguir un orden
consecutivo en su proceso de afrontamiento y adaptacion a la enfermedad

terminal; otro de estos es el hecho de que este modelo conceptual no tenga
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presente otras reacciones emocionales de gran relevancia para el paciente,
como serian el miedo o los sentimientos de culpabilidad. Finalmente, cabe
seflalar que las reacciones emocionales que experimenta un individuo
frente a una amenaza grave y, especialmente, a la amenaza de morir, son
particulares, por lo que no deberian de considerarse como universales, ni
tener un patron especifico comudn que deba incidir con una fase particular
del proceso, tal y como lo sefala esta autora.

Por otra parte, las tendencias actuales, se inclinan hacia la creencia
de que muchas de las emociones experimentadas por el enfermo se sitdan
en el marco de este proceso adaptativo a la enfermedad terminal, no
obstante, mientras el paciente es capaz de poner en marcha sus recursos
internos para poder dar respuesta a sus necesidades de adaptacion, para
preservar su equilibrio psicoldgico, se considera que el proceso de ajuste a
la enfermedad terminal estd siendo adaptativo. Sin embargo, cuando el
enfermo no es capaz de utilizar sus recursos internos de forma adecuada,
bien porque los utilice de forma exagerada o demasiado prolongada, dichos
recursos pierden su categoria de afrontamiento y pasan a ser considerados
signos o sintomas indicadores de cierto grado de desequilibrio, de tal
forma, los mecanismos de afrontamiento que en un contexto son
psicolégicamente Utiles o adaptativos, en otras circunstancias pueden ser
contraproducentes o maladaptativos, afadiendo sufrimiento al paciente
(Golden, Gersh y Robbins 1992).

Cuidados Paliativos .

Los cuidados paliativos son un tipo especial de cuidados disefiados
para proporcionar bienestar o confort y soporte a los pacientes y sus
familias en las fases finales de una enfermedad terminal (Ver Cuadro I).
Los cuidados paliativos procuran conseguir que los pacientes dispongan
de los dias que les resten conscientes y libres de dolor, con los sintomas

bajo control, de tal modo que los udltimos dias puedan discurrir con
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dignidad, en su casa o en un lugar lo mas parecido posible, rodeados de la

gente que les quiere (Sanchez, 1998).
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ENFERMEDAD O SUS e CONTROL DE SINTOMAS EN
COMPLICACIONES - TODAS LAS FASES DE LA

e, PREVENCION DE <, ENFERMEDAD

COMPLICACIONES

P
AL

PACIENTE Y FAMILIA

1. ACEPTACION DE TRATAMIENTO NO
CURATIVO

2. PARTICIPACION ACTIVA EN EL PROCESO
DE LA ENFERMEDAD

3. MANE.JO AMBULATORIO EXITOSO

Cuadro I. Interaccion oncoldgica y cuidados paliativos (Ministerio de Salud, 2001).

Albery, Elliot y Elliot (1993), comentan que con frecuencia, la ayuda
prestada a un paciente y a su familia, para sentirse lo mas comodo posible
en la experiencia de la muerte, es mas importante que limitarse al puro
acto médico rutinario o a la correccion de las anomalias fisioldgicas
asintométicas. Por tanto, es necesario prevenir o evitar los sintomas
responsables del estrés de la forma mas eficaz que exista. También es muy
importante evitar el sufrimiento, la percepcion global de la angustia debida
a factores que sumados disminuyen la calidad de vida.

Por otra parte Sanchez (1998), menciona que los cuidados paliativos ni
aceleran ni detienen el proceso de morir. No prolongan la vida y tampoco
aceleran la muerte. Solamente intentan estar presentes y aportar los
conocimientos especializados de cuidados médicos y psicologicos, y el
soporte emocional y espiritual durante la fase terminal en un entorno que
incluye el hogar, la familia y los amigos. La atencion posterior al

fallecimiento es fundamental para los miembros de la familia o algunos
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amigos, y es aqui en donde los voluntarios y equipo de salud juegan un rol
importante en el soporte de la familia.

No obstante de este tipo de ayuda, la gente difiere en lo que
considera mas importante, especialmente cuando se enfrentan a la
muerte. Algunas personas buscan el recogimiento, compartir el tiempo con
sus amigos y familiares y expresarles su amor, dejando atados los cabos
sueltos (Sherr, 1992). A veces, el momento y la forma de la muerte
permiten cerrar este capitulo de forma satisfactoria. Otras personas son
incapaces de aceptar la muerte y evitan poner un punto final. Para
algunos la vida se debe prolongar incluso a costa del dolor, un cuadro de
confusién evidente o una dificultad respiratoria grave. Para otros, la
calidad de vida es el objetivo principal: preferiran medidas poco cruentas
que permitan soportar al paciente el sufrimiento y la lucha (Biurruny
Jusueé, 1996).

Sherr (1992), sefiala que las preferencias de los pacientes son de
extrema importancia en la programacion de los cuidados. Un paciente que
teme mas a la demencia que a la muerte debe ser tratado de forma
diferente a aquel que se aferra a cualquier instante de vida,
independientemente de su calidad. Para asegurar que los deseos del
paciente se llevan a cabo cuando ellos ya no son capaces de dirigir sus
propios cuidados es muy importante conocer las leyes locales y las normas
institucionales relativas a los deseos en vida.

Por su parte Sanchez (1998), establece que el tratamiento de apoyo
debe ser el Unico objetivo realista para el paciente agonizante. El
tratamiento médico de los sintomas mas perturbadores debe evitar un
sufrimiento innecesario al paciente y a sus familiares y permitir que
compartan instantes muy valiosos. Por estas razones, decir que las
medidas que se adoptan frente a un paciente ya no son curativas sino de
sostén, o que pasan de ser un tratamiento a instituir cuidados paliativos
es una simplificacion excesiva de una decision muy compleja. Algunas

veces el tratamiento intervencionista es el adecuado. No obstante, el
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paciente agonizante se puede beneficiar de tratamientos -curativos,
preventivos o rehabilitadores de la misma manera que una persona no
cercana a la muerte lo puede hacer del control de los sintomas y del
consejo psicologico.

Por otra parte Tuca, Schroder y Novellas (1998), afiaden que k
cantidad y la diversidad de las necesidades (fisicas, emocionales, sociales o
espirituales) que plantea el paciente en la fase terminal exigen, desde la
asistencia sanitaria, un abordaje multidisciplinar del problema que pueda
satisfacerlas. Para ello junto con la elaboracion conjunta de los objetivos
terapéuticos de los médicos y enfermeros con pacientes y familia.

Las intervenciones del equipo terapéutico iran dirigidas a la
obtencion del maximo confort posible del enfermo y su familia. Con el
abordaje multidisciplinar de los cuidados en los pacientes terminales se
pretende ofrecer un espectro mas amplio de prestaciones para evitar el
reduccionismo de su personalidad y consiguientemente, realizar una
evaluaciobn mas objetiva de las acciones que deben llevarse a cabo
(Pascual, 1997).

De la misma manera, con este modo de actuar, se aumenta el
respeto a su integridad fisica, psicolégica social y espiritual en la
estructura hospitalaria.

No obstante Biurrun y Jusué (1996), sefalan que el abordaje
multidisciplinar, no esta exento de problemas que pueden afectar al
correcto desempefio de las funciones encomendadas, para un eficaz
funcionamiento, el equipo deberia saber solventar de manera adecuada los
problemas que aparezcan ante las diferencias de valores y la divergencia
de percepciones.

Esta vision multidisciplinar requiere la aceptacién de compartir el
poder y constrefiirse a una disciplina comun lo que puede provocar cierta
reticencia para adherirse al proyecto. Otras derivaciones que dificultan la
labor del equipo son la ralentizacion de la toma de decisiones y una mayor

exigencia de tiempo y disponibilidad (Pascual, 1997).
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Es por ello que el personal implicado en los equipos de cuidados
paliativos tiene formaciones muy distintas, por lo que es muy importante
una buena comunicacion entre los miembros. El equipo est4 formado por:
enfermeros, médicos, trabajadores sociales, psicologos, auxiliares de
enfermeria, sacerdotes y voluntarios. Las actividades que cada uno de
estos debe desempenfar, segun lo sefialado por Tuca, Schroder y Novellas
(1998), son las siguientes.

A los médicos, coordinadores y responsables del equipo, se les exige
una buena preparacion para estos problemas, asi como un profundo
respeto por la vida y una gran dedicacion a los enfermos terminales. Por
otro lado los trabajadores sociales sirven de union entre las necesidades
del individuo y las instituciones existentes. Es el lazo de union entre el
enfermo y su familia y los recursos sociales que precisen.

La tarea de los auxiliares de enfermeria pasa a menudo
desapercibida, pero es de maxima importancia. Por muy eficaz que sea el
tratamiento médico, o el asesoramiento psicolégico de un profesional,
todos estos trabajos servirdn de poco, si el enfermo terminal se encuentra
molesto por que la cama esté sucia, haya mucho ruido o por pequefios
detalles sin importancia cuando estamos sanos Yy disponemos de
autonomia pero no para un enfermo que ha perdido su independencia. En
cuanto a los voluntarios, su tarea es pocas veces conocida, se orienta
sobre todo a suministrar una presencia humana y soporte humano a los
enfermos.

La tarea del sacerdote es la de cubrir las necesidades espirituales
que toda persona puede plantarse: reconciliarse con uno mismo, hacer
balance de las opciones fundamentales de su vida, apoyar la creencias
religiosas del enfermo o preparar el proceso de duelo por la pérdida de un
ser querido, entre otras.

Con lo que respecta a los psicologos una de las tareas a realizar de
los psicélogos es darle al paciente una calidad de vida. Cuando hablamos

de calidad de vida nos estamos refiriendo a la percepcion subjetiva de
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bienestar en el paciente, reflejado en las distintas areas de su vida. Asi
pues cuando hablamos de mejorar la calidad de vida estamos hablando de
mejorar la capacidad funcional en distintas &areas como son el
funcionamiento psicoldgico (cogniciones y emociones), las relaciones de
pareja y familiares, el bienestar corporal (dolor), el manejo de los sintomas
de la enfermedad, su funcionamiento personal (tales como su autonomia y
capacidad laboral) ademéas de aspectos sociales y econdmicos (Pascual,
1997).

La calidad de vida del enfermo terminal no solo se encuentra
afectada por la extensién de sus sintomas, sino que esta mediada también
y de forma principal, por el nivel en que se acepta su condicion y se
encuentra en paz consigo mismo.

Otra tarea que trae consigo el psicélogo es el apoyo emocional hacia
el paciente, cuando el paciente se enfrenta a la muerte, en el enfermo
terminal afloran una serie de miedos los cuales debemos considerar y
ofrecer nuestra ayuda para superarlos (Golden, Gersh y Robbins, 1992).

Las metas que se deben plantear en un enfermo terminal es que
conserve la autoestima, la dignidad y la integridad en el proceso de la
enfermedad. El paciente debe controlar sus sintomas (fisicos y psiquicos).
La interaccion de ambos aumenta la nocividad de tal modo que la
consecuencia es un empeoramiento en las dos esferas. Si el afecto negativo
es elevado, la expresion de emociones puede presentarse como un
problema fundamental.

Segun Pascual (1997), los problemas mas frecuentes son:
aislamiento, miedo, abandono, angustia, incomunicacién, rechazo,
tristeza, sensacion de dependencia, pérdida de atractivo, inutilidad o
desesperacion. Estos conflictos emocionales reflejan una serie de carencias
0 necesidades por parte de los pacientes como son amor, seguridad,
comprension aceptaciéon, autoestima o confianza que debemos ser capaces

de detectar.
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La problematica psicolégica en el enfermo terminal comprende dos
tipos de reacciones emocionales importantes: las reacciones depresivas y
las ansiosas. Para que un enfermo sea capaz de sacar sus tensiones
emotivas, los profesionales que se encuentran a su alrededor deben de
mantener una actitud positiva hacia el enfermo y familiares. Los pacientes
deben ser respetados y a su vez comprender su situacion de malestar. El
escuchar a un paciente no es simplemente oir lo que nos dice, sino que
debemos intentar comprender su enfermedad, mostrar disponibilidad e
interés por lo que nos dice (Cruzado y Labrador, 2000).

Otra tarea Iimportante enfocada hacia el paciente es la
comunicacion, los procesos de comunicacion tienen un papel importante
en los cuidados paliativos, puesto que la informacion que se recibe va a ser
fuente generadora de estos o van a poder cumplir una funcién
tranquilizadora si se realizan adecuadamente. El objetivo importante es
crear un clima adecuado de relacibn y comunicacién y no tanto la
aplicacion de técnicas sofisticadas para ofrecer informacion.

Los principios béasicos de una comunicacion eficaz son segun Gomez-
Batiste, Roca, Pladevall, Gorchs y Guinovart (1991; Citados en Pascual,
1997):

Clima adecuado: Este se establece mediante medidas verbales
(preguntas claras e inteligibles), medidas no verbales (sentarse cerca,
mirar a los 0jos, no tener prisa, expresar afecto), espacios (rechazar las
platicas en los pasillos) y tiempos (mostrar disponibilidad para cuando se
le necesite).

Respetar las elecciones de los pacientes: Respetar con una actitud de
escucha y atencion, los ritmos, tiempos, formas y espacios elegidos por el
propio enfermo, quien en la mayoria de los casos tiene la capacidad para la
eleccion del interlocutor, estableciendo asi una relacion directa.

Proceso multidireccional: La informacion que ofreceremos al paciente
no debe referirse solo al diagndéstico y al pronéstico: las causas de los

sintomas o0 la estrategia terapéutica son también elementos de
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informacién. La falsa esperanza que inducen compromisos que no son
asumibles, solo produce mas frustracion cuando estos no son
conseguidos.

Atencion adecuada a la familia: La relacion adecuada de la familia
requiere también soporte emocional, con espacios y tiempos frecuentes
dedicados a la informacién. Esta relacion facilita su adaptacion a la
situacion y la convierte en el elemento mas natural y mas eficaz del apoyo

emocional.

Muerte.

El concepto que la comunidad tiene sobre la muerte es muy diverso,
debido a la idea que se tenga sobre el transito vida y muerte, seran muy
distintas las manifestaciones de la sociedad, de la familia y del propio
paciente al enfrentarse con ese paso. Cuando en el transcurso de la vida
aparece una enfermedad y por su evolucion se presenta como grave, la
familia y el propio enfermo intuye que la muerte puede sobrevenir. Cuando
la muerte se interpreta como el periodo Gltimo de la vida personal en el
que se deben atender a unas responsabilidades creadas a lo largo de toda
la existencia, las expresiones sociales son distintas. En cualquier caso,
cuando la muerte se acerca, se ha de aclarar lo que esta pasando, para
gue todo parezca estar bajo control (Sdnchez, 1998).

De lo anterior Guevara (1997), seniala que el hombre moderno
concibe a la muerte como una separacion o una repentina desaparicion de
él mismo, algo destructivo que hay que evitar a toda costa, es asi que la
actitud del hombre occidental hacia la muerte es un mecanismo de control
psicolégico que hace que el individuo enfoque su atencién en los aspectos
de cantidad de la vida, ignorando muchas veces los valores de la calidad
de vida.

El actual término de la muerte y la manera en que se trata a un ser
gue esta en agonia, es generalmente la represion y la negaciéon de este

paso natural de todos los seres vivos. Muchas investigaciones han
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manifestado que al hablar sobre la muerte en el individuo causa una cierta
ansiedad por lo consiguiente dicha ansiedad es un estado cognoscitivo, el
cual se determina por sentimientos de tension produciendo cambios en la
percepcidén y en el conocimiento, siendo el miedo lo que paraliza concebir a
la muerte como un fendmeno natural, como el futuro de todos los
individuos y como un factor importante en la naturaleza, en su constante
transformacion de todo.

Ibarra (1997), sefiala que todo investigador que decide estudiar el
tema de la muerte desde una postura constructivista enfrenta una seria
dificultad, si parte de que la realidad no existe y que el concepto de
normalidad es algo establecido arbitrariamente, ¢como definir entonces
gué es una reaccion normal ante la muerte? Si alguien ha superado una
perdida, es que la persona haya llegado al reconocimiento y aceptaciéon de
la realidad, la realidad en este caso es la ausencia definitiva de un ser
querido.

Como toda experiencia, la reaccion ante la muerte es susceptible de
ser construida y transformada en distintas teorias, mitos, ya sean
personales o cientificos. Por ejemplo, el investigador de este fenémeno
puede emplear una teoria que describa los procesos intrapsiquicos que
contribuyen a la elaboracion de la pérdida, o puede rebasar los limites que
tal teoria impone d incluir el tipo de vinculo y el nivel de apego entre la
persona que murid y la que sufre las consecuencias de la pérdida. (Ibarra,
1997).

El campo de observacién puede ampliarse aiun mas para incluir a los
otros significativos que rodean a la persona, su familia nuclear, a
miembros de generaciones anteriores, su familia de origen; y a todos los
lazos que aungque no sean de parentesco constituyen un apoyo importante
en la vida cotidiana del individuo.

El comportamiento de la familia suele ser muy diverso, ya que unas
familias se comportan como si ellas estuvieran viviendo en el moribundo,

ellas no lo aceptan, se niegan, rehuyen, tienen una mezcla de esperanza e
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ira, formulan preguntas, sugieren toda clase de tratamientos vy
transformaciones para apaciguar la angustia.

Otros tipos de familia dejan al moribundo y desaparecen, con lo que
el paciente sufre un desaire y rechazo del ultimo esfuerzo de reconciliacion
y de amor. En caso de que el paciente sea un nifo, los padres se culpan
por la enfermedad de los hijos.

No obstante, los avances técnicos que se tienen en las ciudades, y la
mayor facilidad para usarlos en las instituciones mejor instaladas hace
pensar que se ha alejado la presencia de la muerte, de la vida cotidiana,
aunque en algunas ocasiones lo Unico que se ha demostrado es alargar la
agonia y dar falsas esperanzas a los pacientes y a los familiares. A
menudo, el ser humano muere en un ambiente extrafio como en los
hospitales, sin el apoyo de sus seres queridos y sin tener la ocasion de
intervenir en las decisiones sobre su propia muerte.

Al proceso de interiorizacion fisica y de aislamiento material del
paciente se le denomina privatizacion de la muerte, se podria decir que la
ciencia y la tecnologia le arrebataron la muerte al enfermo vy por ello, se
tiene que volver por los fueros del paciente, reconquistar la forma mas
radicalmente humana de morir, a ciencia, conciencia y con libertad del
bien vivir, con calidad de vida y calidad de muerte. (Gémez, 2001).

Aunque el miedo a morir y la ansiedad por la muerte han recibido
atencion maxima en la literatura, la tristeza establece una reacciéon
importante y profunda a la muerte inminente de dichas personas, tristeza
por la pérdida de la familia, los amigos, las esperanzas y los propositos a
futuro (Guevara, 1997).

Por otra parte Ibarra (1997), afiade que la necesidad humana de la
inmortalidad simbolica y de un sentido de conexion histérica mas alla de
la vida del individuo se relaciona con el temor a la muerte, por lo que esta

sensacion de inmortalidad se expresa de la siguiente manera:
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1. Inmortalidad creativa: La persona vive a través de sus obras de
arte, sus escritos o la herencia de las obras que se efectuaron en el
transcurso de su vida.

2. Inmortalidad bioldgica: Esta consiste en vivir a través de los
sucesores, que es una continuacion del plasma general.

3. Inmortalidad natural: Es la que se logra gracias a la continuidad
de la naturaleza (polvo eres y en polvo te convertiras).

4. Inmortalidad teoldgica: Abarca simbolos religiosos o filosoficos de
la vida después de la muerte o de la vida méas all&a de ella.

5. Inmortalidad experimental: Es una sensacién de bienestar y
disfrute intensos por estar vivo, que trasciende el temor a la muerte, la
persona se orienta sobre vivir mas intensamente en el presente y en
especial a la plenitud que le da la vida.

En lo referente a la concepcion de muerte en la infancia, Dood
(1994), sefala que esta varia mucho de una edad a otra. Antes de los siete
anos, el nifo piensa que la muerte es un estado temporal, magico y
reversible, en el que las personas no mueren. Durante la etapa escolar, los
nifios llegan a expresar un mayor interés sobre el tema de la muerte, a la
que se tiende a identificar como una persona con un ritual peculiar; en
esta etapa los nifios ya son capaces de atribuir causas especificas de la
muerte. En las edades fluctuantes entre los ocho y diez afos, los nifios
comienzan a temer verdaderamente a la muerte, que se presenta como el
final de la vida y que es irreversible. Por otra parte experimentan
sentimientos contradictorios, ya que por un lado le temen, pero por otro la
ven tan lejana que, en la practica, se consideran seres inmortales.

Finalmente, cuando el nifio de ocho afos en adelante se enfrenta a
una enfermedad terminal, es consciente de que puede morir, y necesita
hablar de ello con los suyos para consolarse. Es importante, que una vez
presente esta fase en los nifios y adolescentes, se les preste una atencion
especial en referencia al tema y sobre todo no negar el mismo con temas

evasivos 0 mintiéndoles con promesas de curacion. Es aconsejable, el
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procurar en todo momento, crear una atmosfera calida y afectuosa, de
manera que el nifio y/o adolescente compense la dureza del tema con un

apoyo familiar garantizado.

El Paciente con Carxcer.

Como ya se ha comentado anteriormente, la sola idea de tener
cancer provoca sentimientos de miedo o de panico. No sélo por su relacion
directa con la muerte, sino por su asociacion a todo el proceso de
degeneracidn fisica y psicoldgica que esta implica. Tal es la aversion que
esta palabra implica socialmente, que es precisamente ese pavor a la
enfermedad, el que disuade a muchas personas a someterse a un
diagnostico. Al respecto Sanchez (1998), comenta que es de mucha
importancia el establecer parametros de accién y prevencion referentes al
cancer, por lo que se debe procurar diversificar al cancer, en cuanto a que
existen distintos tipos, distintos tratamientos y distintos prondsticos;
incluso informar que un mismo tipo de cancer no se comporta de la misma
manera en dos personas, por lo que no existe el cancer, sino enfermos de

cancer.

Consecuencias del Cancer

Las enfermedades cancerosas provocan un gran deterioro fisico y
psicolégico en el paciente y su familia (Ver Cuadro IlI). En cuanto al
deterioro fisico, éste puede deberse a la propia evoluciéon de la enfermedad
0 ser consecuencia del tratamiento aplicado; aunado a ello, la mayoria de
los sindromes cancerosos se caracterizan por una progresiva pérdida de
peso (sin razén aparente), cansancio, falta de apetito, insomnio y
disfunciones organicas localizadas en la zona de desarrollo del cancer.
Pero quiza el mas relevante de los trastornos es el dolor fisico que
producen algunos tipos de cancer (Gallar, 1998). Otras causas de deterioro

fisico, mencionadas por Barraclough (1999), son las propias
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consecuencias del tratamiento aplicado, ya sea por cirugia (la cual
comunmente suele ser paliativa y no siempre curativa, destinada a aliviar
los efectos del cancer o bien a retrasar su evolucion); la radioterapia (la
cual consiste en la aplicacion de radiaciones sobre el tejido tumoral con la
finalidad de provocar la muerte de las células cancerosas); o la
guimioterapia (consistente en la administracion de medicamentos que

actuan contra las células cancerosas).

Probiemas psicosociales de los pacientes de cancer

‘r‘_’._,_,-—"'“\—._\_‘_‘“

Conocimiento Tratamieine
de la enfermedad

—Falta de informacion —Cirugia:
—Incertidumbre » Mutilacion
—Culpa » Imagen Corporal
—Estigma del cancer « Autoestima
—Miedo del dolor * Pérdida libido

v muerte * Rechazo de la pareja

\ —Radioterapia:

» Ansiedad y depresion

Econdémico A i
Social * Nausea v vomitos
Sexual * Letargia

* [rnitacién piel
_ - —Quimioterapia:

Dasrupcion  » Nausea v vomitos
« Alopecia
* Ulceras estomago
* Hirsutismo
« Acaloramiento

Depresion y ansiedad
Pérdida de calidad de vida
Cuadro Il. Problemas psicosociales asociados al paciente oncoldgico
(Cruzado y Labrador, 2000).

Por otra parte, en lo que respecta al deterioro psicoldgico, Jacobsen y
Holland (1991), asi como Golden, Gersh, y Robbins (1992), concuerdan en

mencionar que el solo hecho de saberse enfermo de cancer supone un

enorme estrés psiquico, el cual se manifiesta en forma de sindrome de
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ansiedad y/o depresion; lo anterior debido a ideas de una muerte préxima,
a la incertidumbre que esta enfermedad provoca tanto en el paciente como
en sus familiares, la falta de control a nivel personal y a nivel social, y al
propio deterioro fisico que causa el cancer lo cual repercute
emocionalmente en el paciente y familia.

Finalmente Rodriguez Marin (1995, Citado en Gallar, 1998. Pp.223),
menciona que una vez consiente de su enfermedad maligna, el paciente
suele desarrollar una depresion sobre todo en tres momentos: cuando
conoce su diagnéstico, cuando sufre recaidas, y cuando padece secuelas o
desagradables efectos secundarios del tratamiento. Asimismo, este autor
menciona que el deterioro fisico es el que mas condiciona la aparicion e

intensidad del sindrome depresivo.

Afrontamiento de la Enfermedad

El cancer en uno de los miembros de la familia constituye una de las
mas temibles y graves crisis situacionales. Gallar (1998), sefiala que no
todas las personas afectadas de cancer reaccionan de la misma manera
ante él, por lo que establece una serie de condicionantes que determinan
la forma en la que éste se va a afrontar. Entre estos condicionantes este
autor sefala el nivel socio-econdmico, la formacion intelectual, el tipo de
personalidad, el nivel de responsabilidad social y familiar, la edad, y el
nivel de deterioro fisico producido por la enfermedad.

Por otra parte, este autor, establece algunos tipos de reacciones
iniciales muy frecuentes que se producen tras el conocimiento del
diagnéstico por parte del paciente y la familia, dichas reacciones se
presentan como mecanismos de compensacion para disminuir el estrés,
los cuales se describen a continuacion:

A) Negaciéon: caracterizado por la duda del diagnéstico, por la
confusion inicial, duda de la fiabilidad de las pruebas realizadas, etcétera.

B) Evitacion: el paciente trata de evitar hablar de la enfermedad,

también, la familia reacciona de una manera similar.
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C) Distorsion: consiste en distorsionar el diagnostico, es decir, el
paciente se auto convence de que lo que padece no es un cancer, sino una
enfermedad diferente. Esta percepcién de la realidad se produce con
frecuencia cuando el paciente o sus familiares no quieren conocer la
verdad, aunque la sospechan.

D) Comparacién Positiva: caracterizada por la actitud del paciente al
pensar con cierto optimismo, intentando conocer 0 recordar casos
similares que lograron la cura parcial o total. Generalmente la familia
suele recurrir y adoptar esta postura.

E) Busqueda de Informacion: como se sabe uno de los factores que
mas causan ansiedad en la enfermedad es la incertidumbre, por lo que al
saber el diagnodstico tanto los enfermos como los familiares desconocen
muchas cosas sobre la enfermedad, razén por la cual recurren a busqueda
de informacion para tranquilizarse, asi como posibles prondésticos,
posibilidades terapéuticas, efectos secundarios, etcétera.

Es importante el sefialar que estas reacciones se produciran en
medio de un intenso sindrome de ansiedad, dando paso posteriormente a
la depresion en el paciente y posiblemente también en familiares cercanos
a éste; por lo que es de vital importancia, antes de establecer una relacion
de ayuda, el analizar con detalle los problemas concretos del paciente y su
entorno, para después actuar con la mayor cautela posible, tomando en
consideracion el entorno familiar y la observacién del paciente en dos
aspectos concretos:

1° Como percibe su enfermedad, es decir, qué concepto tiene del
diagndstico y de su propia realidad que esta viviendo.

2° Como afronta la enfermedad. Para ello es fundamental el conocer
todos los detalles del diagnostico, el proceso terapéutico, el conocimiento
que tiene la familia de todo ello, asi como de su afrontamiento ante dicha
situacion.

Finalmente, cabe mencionar que estas reacciones iniciales, van en

conjunto con una serie de teorias y posturas sobre como debe abordarse
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y/0 actuar en relacion al proceso de afrontamiento y duelo, por lo que es
primordial que la estrategia de informacion y accién a realizar, tanto con
paciente y familia, sea discutida y condensada con un equipo

multidisciplinar para actuar de forma coherente.

Tratamientos Psicoldgicos Aplicables

al ENnfermo Cronico.

Un tratamiento psicoldgico es una intervencion profesional, basada
en técnicas psicoldgicas, en un contexto clinico (Centros de Salud Mental,
Hospitales, consultas privadas, Asociaciones de personas afectadas, tan
solo por mencionar algunas). Atienza (2001), sefala que dicho tratamiento
psicolégico implica, entre otras cosas, escuchar con atencién lo que el
paciente tiene que decir y buscar qué aspectos personales, sociales,
familiares, etcétera, son responsables del problema. También supone
informar al paciente sobre como puede resolver los problemas planteados y
emplear técnicas psicologicas especificas (por ejemplo, entrenamiento en
respiracion o relajacion, resolucion de problemas interpersonales,
cuestionamiento de creencias erroneas, entrenamiento en habilidades
sociales, control de dolor, etcétera). Es importante mencionar que el
empleo de farmacos no es parte del tratamiento psicologico, aunque
pueden combinarse ambos tipos de terapia cuando se considera oportuno.

Una de las tareas principales de los psicologos clinicos y de la salud
es la de promover y aportar nuevos métodos para que el paciente pueda
tener la sensacion creciente de control en su enfermedad para reducir la
desesperanza y la indefension, lo anterior debido a que gran parte de los
pacientes piensan que no pueden hacer nada para cambiar el curso de la
enfermedad. Es por ello que la meta del psicélogo es plantear un modo de
pensamiento, tratando de que el paciente cambie su modo de pensar. De

esta manera, la indefension ante la enfermedad puede ser
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reconceptualizada en control de su estrés emocional (Cruzado y Labrador,
2000).

Cruzado y Labrador (2000); Golden, Gersh & Robbins (1992); Gallar
(1998); y Kendall y Norton Ford (1988), mencionan que los principales
tratamientos psicolégicos existentes en la actualidad son: la terapia
cognitivo-conductual (basada en el modo de aprender nuevas formas de
pensar, actuar y sentir), las psicoterapias psicoanaliticas y dinamicas
(centradas en el estudio introspectivo del ser humano), las terapias de
corte existencial-humanista (basadas en gran parte en la relacion
terapeuta-paciente) y las terapias sistémicas (que consideran los
problemas de una persona como la expresion de que algo funciona mal en
su sistema familiar o de pareja, lo que implica hacer cambios en dicho
sistema). Es importante el sefalar que el enfoque cognitivo-conductual ha
sido una de las areas mas investigadas dentro del ambito Clinico y de la
Salud, razon por la cual se hard mencion de este modelo en especifico en

el apartado siguiente.

Enfogque Cognitivo —~-Conductual .

El modelo cognitivo-conductual esta formado por una combinacion
racional del enfoque conductual basado en las teorias del aprendizaje y
enfoque cognitivo que enfatiza el rol de los aspectos mediacionales en el
aprendizaje y la conducta de las personas. Se postula que las fuentes
principales de los trastornos psicolégicos se encuentran en los
conocimientos o pensamientos de las personas y por lo tanto, el objetivo de
la terapia es tratar de modificar la conducta y sentimientos de la persona
actuando sobre los modos de pensar (Kendall, Howard y EPPS, 1988).
Asimismo, estos autores sefialan que los procedimientos de intervencion
(establecidos en la postura cognitiva conductual), estan basados en ciertos
principios que se describen a continuacion:

El organismo responde a las representaciones mentales del mundo

circundante y no al medio propiamente dicho.
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Estas representaciones estan relacionadas con el proceso de
aprendizaje, ya que, los procesos cognitivos-mediacionales, estan
involucrados en todo aprendizaje humano.

Pensamientos, sentimientos y conductas estdn causalmente

interrelacionadas; de este modo, el programa de tratamiento actla

en estas tres areas.

Las actividades cognitivas, como por ejemplo: expectativas,

autoafirmaciones, atribuciones, etcétera; son importantes en la

comprension, prediccion psicopatolégica y en el cambio
psicoterapéutico.

Las cogniciones y conductas son compatibles, lo que hace posible

que los procesos cognitivos puedan ser interpretados dentro de

paradigmas conductuales y las técnicas cognitivas pueden
combinarse con procedimientos conductuales.

En lo que respecta a la terapia cognitiva, su principal tarea es
evaluar las desviaciones o procedimientos cognitivos deficientes, las
conductas y designar nuevas experiencias de aprendizaje para remediar
estas disfunciones por esta conceptualizacion, de las alteraciones
conductuales y emocionales, que la terapia esta dirigida a modificar los
modelos de pensamiento que median la conducta. Todo esto se logra
estimulando la actividad cognitiva, para suplir las deficiencias en el
procesamiento o actuando directamente en los productos cognitivos
distorsionados por un proceso de pensamiento disfuncional (Kendall y
Norton Ford, 1988).

De lo anterior Martin y Pear (1999), sefialan que los terapeutas
cognitivos tratan de que el cliente se enfoque en superar sus dificultades,
liberdndole de creencias o pensamientos debilitadores o improductivos,
adoptando otros mas constructivos. Los pensamientos consisten en
imaginar como respuesta a las palabras, a las visiones, a los olores, a los

sonidos, al tacto o a los sentimientos, lo que permite experimentar ese
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pensamiento. Dado que la mayoria de los pensamientos o sentimientos no
son observables por los demas suelen ser etiquetados como encubiertos o
privados, sin embargo los modificadores de conducta no ignoran lo que
llega a pasar en el interior de las personas.

Por otra parte Kendall y Norton Ford (1988), establecen que el
enfoque de modificacién cognitivo-conductual interviene, en las conductas
impulsivas, focalizandose directamente en las habilidades que fomentan la
capacidad autorregulatoria. Promueve el desarrollo de un dialogo interno,

gue activa el darse cuenta de los procesos de pensamiento.

INntervencion P sicoldgica en Enfermos

Cronicos..

Las vivencias que atraviesa un enfermo terminal resultan
marcadamente estresantes, tanto para el propio paciente como para las
personas mas allegadas. En estas circunstancias, hay que asegurarse de
que el enfermo dispone de los recursos necesarios para afrontar su
enfermedad y su posible muerte.

Es obvio que en muchas situaciones la aparicion subita de la
enfermedad y la inminencia de la muerte imprevista no permiten una
preparacion, y la agonia adicional a la agonia fisica, suele ser tan corta,
gue la Unica intervencion posible y aconsejable es hablar. En estos casos,
la intervencion psicologica se reduce a recomendaciones puntuales para
los ultimos momentos, afrontamiento de la pérdida y elaboracion del duelo
(Lastra'y Rodriguez, 1998).

Existe, no obstante, otro tipo de enfermedades terminales, como el
cancer mucho mas dilatadas en tiempo, que si permiten y propician una
intervencién psicoldgica encaminada a potenciar habilidades y estrategias
de afrontamiento adecuadas. Es importante sefialar que en todo momento
la intervencidn psicolégica ha de estar integrada con el servicio de atencion

médica de un modo multidisciplinar.
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En lo que respecta al tratamiento psicolégico del paciente con
cancer, este tiene como objetivo mejorar la calidad de vida y la adaptacion,
tanto del paciente como de los miembros de su entorno familiar. Algunas
lineas de intervencion psicologica a seguir, segun lo descrito por
Barraclough (1999); Eysenck (1991); Golden, Gersh, y Robbins (1992);
Gallar (1998); Jacobsen, y Holland (1991); Jofré (2003); Ministerio de
Salud (2001); Pascual (1997); Sanchez (1998); y Tuca, Schroder, y Novellas
(1998), son las siguientes:

Intervenciones preventivas: Eliminacion de habitos de consumo de

sustancias de riesgo, afrontamiento del estrés, adopciéon de habitos

saludables y de conductas que faciliten la detecciéon temprana de
tumores.

Informacion adecuada al paciente: Contenidos, tipos de informacion,

estilo, vias de administrar la informacién al paciente y familiares, asi

como el momento y la secuencia mas oportuna.

Preparacion a la hospitalizacion y tratamientos: Con el objeto de

reducir la ansiedad y el impacto estresor que conllevan y adquirir

respuestas adaptativas a esta situacion. En este caso, el objetivo es
controlar las reacciones emocionales y repertorios de afrontamiento
ante la hospitalizacion y la cirugia.

Tratamiento tras el diagndéstico de cancer: Con el objetivo de reducir

la ansiedad, depresion y reacciones emocionales desadaptativas;

promover un sentido de control personal y participacion activa;

dotar al sujeto de estrategias para hacer frente al estrés y facilitar la
comunicacion del paciente con su pareja y su familia.

Otra linea de intervencion psicoldgica, que sefialan estos autores, esta

delimitada al tratamiento asociado a la patologia del cancer o bien, al

tratamiento meédico. En este apartado las areas de mayor aplicacién de

intervencién psicolégica son:
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Control de reacciones condicionadas y otros efectos asociados a la
guimioterapia: ansiedad, néauseas y vOmitos anticipatorios
asociados, control de la fatiga, cambios en aspecto fisico (alopecia),
etcétera. O la radioterapia: miedo a posibles quemaduras, efectos de
fatiga y malestar.

Afrontamiento del transplante de médula Osea: tratamiento
altamente agresivo que implica muchos estresores fisicos y
psicoldgicos, incluyendo aislamiento en un ambiente libre de
gérmenes, fluctuaciones en el estatus meédico, procedimientos
médicos invasivos, infecciones repetidas, etc.

Dolor agudo asociado a procedimientos diagndésticos tales como
punciones lumbares, endoscopias, biopsias, etc.

Dolor cronico producto de la patologia del cancer.

Anorexia, que puede ocurrir secundariamente a las tres principales
modalidades de tratamiento, cirugia, quimioterapia y radioterapia o
por la propia patologia de cancer.

Problemas sexuales. Cierta proporcion de los pacientes de cancer
adquieren, como resultado o en asociacion con el tratamiento, algun
tipo de disfunciéon o problema sexual, esto es particularmente cierto
en algunas localizaciones tumorales tales como colorrectales,
ginecoldgicas, uroldgicas y mama.

Adaptacion a amputaciones, ostomias y otros efectos de
intervenciones quirdrgicas.

Seleccion y entrenamiento de personal voluntario, que sirven de
apoyo social y ayuda a las intervenciones médicas y psicolégicas.
Entrenamiento de afrontamiento del estrés para personal médico y
de enfermeria: Dirigido al entrenamiento de habilidades para la
relacion terapéutica, asi como a dotar de estrategias para el manejo

de situaciones problematicas ante el paciente oncoldgico.
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Estrategias de afrontamiento especificas, basadas en estrategias
orientadas al problema y al control de la emocion. Entre las
estrategias orientadas al problema se aplican frecuentemente:
entrenamiento en respiracion profunda, relajacion, toser,
movilizacion de extremidades y ejercicios de ambulacién para
facilitar la recuperacion de capacidades fisicas. Entre las estrategias
de afrontamiento centradas en emociones: peticion apropiada de la
medicacion, distraccién cognitiva, visualizacién, atencién orientada
a los aspectos positivos, interpretacion positiva de sensaciones y
control autoinstruccional.

En lo que respecta a la fase terminal se presenta una serie de
lineamientos en intervencion, denominados cuidados paliativos (descritos
con mayor detalle en este mismo capitulo en un apartado anterior). Como
ya se ha mencionado anteriormente, los cuidados paliativos son el
conjunto de intervenciones médicas, sociales y psicoldgicas encaminadas a
mantener o mejorar la calidad de vida de los pacientes y familiares
cercanos en la fase terminal, cuando la enfermedad ya no responde por
mas tiempo a tratamientos especificos y es potencialmente fatal en un
lapso corto de tiempo (Tuca, Schroder y Novellas, 1998). Estos autores,
sefialan como caracteristicas de la situacion terminal lo siguiente:

enfermedad avanzada, incurable y en fase de progresiéon rapida,
claramente diferenciada de una situacion de cronicidad alta
relativamente estable

ausencia razonable de respuesta a tratamientos especificos
prondstico de vida probable inferior a 6 meses

impacto emocional intenso sobre el enfermo, sus familiares y los
propios terapeutas, suscitado por la proximidad de la muerte, y
modulado por el sufrimiento fisico, el aislamiento y la soledad.

Por otra parte Pascual (1997), sefiala que la atencidon puede dispensarse

mediante unidades de cuidados paliativos que son servicios hospitalarios
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especializados en este tipo de atencion, que han de estar integrados por
equipos multidisciplinares y sefiala como forma alternativa la atencion
domiciliaria. Asimismo, sefiala que los cuidados paliativos han de
orientarse al control de los sintomas fisicos: dolor, fatiga, debilidad,
problemas del suefio, anorexia, etcétera.
De lo anterior Pascual (1997); y Sanchez (1998), plantean tres areas
fundamentales como objetivos generales del tratamiento psicoldgico:
1. Respecto al enfermo terminal:
Reducir la soledad y el aislamiento del paciente.
Aumentar su control sobre el entorno y su autonomia.
Reducir la apreciacion de amenaza.
Aumentar la autoestima.
Disminuir la ansiedad y depresion.
Control de sintomas.
2. Respecto a la familia:
Soporte emocional para el afrontamiento de la situacion actual y
para la pérdida inminente.
Soporte informativo de los recursos que pueden usar.
3. Respecto del personal sanitario:
Ayudar al manejo de sus propias emociones ante la situacion
terminal.
Formacién para la deteccion de las necesidades reales del

paciente terminal.

Programas de Tratamiento

Para lograr un tratamiento adecuado del enfermo crénico es
necesario hacer uso de técnicas psicologicas (principalmente cognitivo-
conductuales), para reforzar conductas de afrontamiento apropiadas, no
dejando de lado la cooperacion de voluntarios que hayan tenido familiares

con cancer, bien entrenados y seleccionados, lo cual resulta benéfico,
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tanto para paciente, familiares y equipo multidisciplinario, como elemento
de aprendizaje vicario de respuestas de afrontamiento muy util.

Dentro de los programas de tratamiento psicolégico mas empleados
segun Golden, Gersh, y Robbins (1992); Gallar (1998); Jacobsen, y Holland
(1991); Jofré (2003); Ministerio de Salud (2001); Pascual (1997); Sanchez
(1998); y Tuca, Schroder, y Novellas (1998), se encuentran los siguientes:

Hipnosis: Consiste en la induccion de la hipnosis, con sugestiones de
relajacion profunda y visualizacion de escenas placenteras.

Relajacion muscular progresiva con imaginacion: Consiste en que
antes y durante la infusion de quimioterapia (en el caso de pacientes con
cancer), se aplica relajacion muscular progresiva e imaginacion de escenas
relajantes, lo cual llega a reducir las nduseas y vomitos.

Biofeedback-EMG con imaginacion: Consiste en la aplicaciéon de
biofeedback de tension muscular, en localizaciones multiples, en
conjuncidon con entrenamiento en relajacion e imaginacién durante las
infusiones. Se comienza con el entrenamiento en biofeefback, y una vez
reducida la activacion fisiologica, se introducen iméagenes distractoras.

Desensibilizacion sistematica: Se construye una jerarquia de
estimulos ansiogenos relacionados con la quimioterapia y se expone en
imaginacién a los sujetos al mismo tiempo que se aplica relajacion. Un
aspecto importante es que la efectividad de la desensibilizacion se
mantiene aunque no se administre al mismo tiempo que la quimioterapia.

Técnicas de control atencional: Técnicas de distraccion mediante
estimulos externos, mediante videojuegos u otras actividades distractoras
(television, contar historias, etc.) durante la sesién de quimioterapia con el
objetivo de impedir que se forme el condicionamiento clasico. El videojuego
implica actividades motoras y cognitivas, una atencion sostenida, que se
puede aumentar segun se eleva la dificultad del juego y que dificulta la
formacion de las reacciones condicionadas. Ademas, son muy atractivos
para los nifios y adolescentes, y es una intervencion muy econémica, ya

gue requiere poco entrenamiento.
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Control de dolor: Estad fuertemente influenciado por dimensiones
cognitivas, afectivas, conductuales, ademas de los aspectos soméaticos, por
lo cual el tratamiento adecuado debe implicar tanto intervenciones
médicas como psicologicas. La etiologia del dolor de cancer puede
clasificarse en 1) dolor agudo, provocado por los tratamientos y pruebas
diagnodsticas del cancer; 2) dolor del cancer y 3) dolor crénico de origen no
maligno. En lo que respecta a la evaluacion del dolor ha de comprender las
dimensiones:

1. conductuales -niveles de actividades o habitos que se ven
interrumpidos o deteriorados.

sensoriales y fisioldgicos, (intensidad y caracteristicas del dolor).

cognitivas —patrones de pensamiento y aspectos atencionales que

sirven para aumentar o disminuir el impacto de los aspectos
sensoriales; asi como el impacto del dolor en el funcionamiento
fisico, interaccioén social y sintomas afectivos concurrentes.

Cabe aclarar que las técnicas aqui expuestas, son solamente
algunas de las muchas existentes, pues solamente se hizo mencion de
aquellas que son mas usuales o que son mayormente utilizadas en
pacientes cronicos.

Finalmente, es necesario el sefialar que a la hora de disehar y
emplear las técnicas de intervencion psicoldgica, antes expuestas, hay que
tener presente las caracteristicas, los recursos y/o las capacidades fisicas,
bioldgicas y cognitivas que posee el paciente y su entorno. Asimismo, es
necesario (en la mayoria de los casos), que estas técnicas se apliquen en
combinacion con las intervenciones farmacoldgicas, propias de cada

enfermo, en relacion a su estado de salud, y enfermedad.
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CAPITULO VIII
METODO.

Tipo de Estudio.

Quizad uno de los temas que ha generado mayor interés en la
comunidad cientifica es el de la investigacion cualitativa. Morse (1999),
sefala que los métodos cualitativos proporcionan medios para explorar
situaciones complejas y cadticas de la vida real, ademas de aportar
multiples opciones metodolégicas sobre cémo acercarse a tal ambito de
acuerdo con el problema y con los objetivos del estudio a largo plazo. Una
de estas areas de investigacion cientifica de tipo cualitativo que mayor
apogeo ha tenido es el campo de la salud, establecido como un marco
amplio y heterogéneo, en donde se emplean corrientes tedricas, técnicas de
indagacion y analisis, asi como &reas de interés igualmente de
heterogéneas.

Morse (1999), menciona que las areas de salud mas incursionadas
cualitativamente son la etnomedicina; la investigacion sobre problemas de
salud y los sistemas de atencidn; las relaciones interpersonales en las
instituciones terapéuticas; los aspectos sociales de las profesiones en
salud, y la educacion meédica. Asimismo, esta autora sefala que, las
estrategias mas empleadas en la investigacién cualitativa en salud son la
Teoria fundamentada (Grounded Theory), la fenomenologia, la etnografia,
las perspectivas criticas, el método biografico y la investigacion accién o
participativa. En base a lo anterior, para la presente investigacién se hizo
uso de la Teoria Fundamentada, la cual se describe en el presente
capitulo, y que tiene como finalidad un acercamiento en la construccion de

un modelo tedrico, destacando algunos aspectos descritos a continuacion.
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Primeramente, la aplicacion sistematica y rigurosa del método de
la Teoria Fundamentada (Pandit, 1996; Strauss y Corbin, 1998); segundo,
el uso de bancos de datos capturados como una fuente primaria de datos;
y, en tercer lugar, el uso de dos paquetes de computo de analisis
cualitativo (Q.S.R.Nudist 6, 2002; y AtlasTi, 1997) para ayudar en el
proceso de analisis de los datos obtenidos.

El objetivo principal de esta investigacion es conocer la descripcion
sobre como la familia afronta el proceso salud-enfermedad en uno de sus
hijos enfermo, con alguno de los tipos de leucemia existentes; y como estos
y su entorno reaccionan ante dicha enfermedad. Para lo cual se hara uso
de la Teoria Fundamentada (Grounded Theory).

De Ilo anterior Pandit (1996), describe tres componentes
fundamentales de la Teoria Fundamentada: conceptos, categorias y
proposiciones. Los conceptos son las unidades béasicas de analisis, puesto
gue desde la conceptualizacion de los datos, se desarrolla la teoria. Es
decir, que las teorias surgen del analisis de los datos crudos. Todos estos
eventos son potenciales indicadores de los fendmenos y por lo tanto, se les
dan etiguetas conceptuales. En este sentido, cuando se analiza una
entrevista, después de ser leida un cierto numero de veces, a cada oracion,
se le da una “etiqueta conceptual”, de tal manera que pueda manejarse la
informacion con facilidad en el siguiente paso. Estas etiquetas
conceptuales seran designadas como codigos.

Este paso, de acuerdo a Corbin y Strauss (1990), son las categorias.
Las categorias se encuentran en un nivel mas abstracto que los codigos.
Estos se generan a través del analisis conceptual del material, en este
caso, del texto de la entrevista. Las categorias son las “piedras angulares”
del desarrollo de la teoria. Alrededor de estas categorias, se agrupan los
codigos en forma conceptualmente ldgica.

El tercer paso, las proposiciones, son las relaciones generalizadas
entre una categoria y sus conceptos o coédigos. Este tercer elemento se le

llama “hacer hipotesis”. De acuerdo con Glaser y Strauss (1967, Citados
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en Pandit, 1996), el término mas correcto son proposiciones, ya que la
Teoria Fundamentada produce relaciones conceptuales y no con
mediciones. A partir de la elaboracion de las proposiciones, se va
generando una teoria. De lo anterior Whetten (1989), sefiala que las
proposiciones involucran relaciones conceptuales, considerando que las
hipotesis requieren relaciones moderadas, dicho de otro modo, el
acercamiento fundamental produce conceptos y no las relaciones
moderadas.

La generacion y desarrollo de los conceptos, categorias vy
proposiciones son un proceso reiterativo, es decir, se genera en varias
ocasiones, a fin de ir obteniendo una mejor confiabilidad y validez de los
datos; razon por la cual la Teoria Fundamentada se va conformando
inductivamente, derivada del estudio del fendmeno que representa. Dicho
de otro modo, se va descubriendo y desarrollando de manera provisional,
mediante el descubrimiento y/o desarrollo del fendbmeno a estudiar, a
través de la recoleccion y analisis de los datos de manera sistematica, con
lo cual se va generando una teoria mas completa sobre dicho fenédmeno.
Por consiguiente, la recoleccion de los datos, el andlisis y la teoria, deben
estar entre si en relacion reciproca. Es importante sefialar que los estudios
se suspenden cuando las investigaciones se hacen reiterativas en sus
datos, esto afirma que la teoria esta verificada.

La base para el desarrollo de la metodologia de la Teoria
Fundamentada consta de cinco fases y nueve pasos, evaluados mediante
la validez de constructo, la validez interna, la validez externa y la
confiabilidad. La validez de constructo se produce estableciendo con
claridad los procedimientos operacionales. La validez interna se produce
cuando se establecen las relaciones causales, de acuerdo con las
condiciones que se muestran y que dirigen hacia otras condiciones,
conforme se van distinguiendo de las relaciones falsas. En este sentido, la
validez interna resalta la credibilidad o “valor verdadero” de los hallazgos
del estudio. La validez externa requiere el establecimiento de las
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condiciones bajo las cuales los resultados de un estudio pueden
generalizarse. Dicha generalizacidon es de tipo analitico, por lo que requiere
la generalizacion de un conjunto particular de resultados para una teoria
mas amplia y no para una poblacibn mas amplia. Por ultimo, la

confiabilidad requiere de la demostracion de que las operaciones del
estudio (tales como los procedimientos de recoleccién de datos) se pueden

repetir con los mismos resultados (Vargas e Ibafez, 2002).

Proceso de edificacion para desarrollar la
Teoria Fundamentada .

Fase IV
Analisis de Datos.
Faze ITT
Ordenamiento de Datos. Fase V
: Desartollo dz 1a Teoda
Fase I :
Recolecdon de Datos.
jSaturacion de la Teoria?

T

Fase I No. 5.
Muestreo Tedrico.

Cierre de Investigacion.

Esquema |. Representacién grafica del proceso de construccion de la Teoria
Fundamentada propuesta por Pandit (1996). El proceso es circular (no
estrictamente secuencial). Tiene salida s6lo cuando se consigue la informacion
necesaria a través de los estudios, que producen lo que se denomina como
Saturacién de la Teoria.
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Como ya se mencion6 anteriormente Pandit (1996), describe una serie
de fases y pasos para el desarrollo de la Teoria Fundamentada (Grounded

Theory), los cuales se describen a continuacion:

Fase |I. Muestreo Tedrico

Paso 1. Revision de la literatura técnica. Dentro de este paso, se debe
de hacer una definicion de la pregunta de investigacion, ademas de la
definicion de los constructos que se van a analizar.

En la presente investigacion, este paso fue abordado en los Capitulos
Enfoque Tedrico; Revision en Investigacion Experimental y Psicologia
Clinica, de la Salud y Psicooncologia (Capitulos I, Il y Il respectivamente).
Para un mejor entendimiento, sobre el cémo abordar este paso, es
necesario remitirse a los capitulos antes mencionados.

Paso 2. Seleccion de casos. Esta seleccion no se lleva a cabo con
criterios cualitativos, al azar o por muestreo. Se lleva a cabo basandose en
aquellos casos que mas informacién van a proporcionar de acuerdo con los
criterios teoricos.

Este paso se llevd a cabo mediante contactos previos, informacion
sobre la investigacion y entrevistas pactadas con los informantes clave, a
fin de poder establecer marcos de actuacion con los informantes, es decir,
establecer los criterios de inclusién (tener un familiar menor de edad,
diagnosticado con algun tipo de leucemia, en cualquier fase de la
enfermedad y de tratamiento), asi como disponibilidad para realizar las

entrevistas.

Fase Il. Recoleccion de Datos

Paso 3. Desarrollo de un protocolo de recoleccidén de datos. Se crea una
base de datos sobre los casos de estudio. Se crean una cantidad de
métodos para la recoleccion de datos, como la entrevista en profundidad,
cuestionarios, textos, etcétera.

En lo que respecta a este paso, se elaboré un listado de topicos

(remitirse en este mismo capitulo al apartado Topicos de Entrevista) a
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manejar en las entrevistas cualitativas en profundidad, a fin de que la
informacion obtenida cumpliera con las expectativas de la presente
investigacion.

Paso 4. Entrar en el campo. En este momento de la investigacion, se
lleva a cabo la recoleccion de datos a través de los instrumentos de
evaluacion determinados por la programacion de la investigacion. Esto se
lleva a cabo en forma flexible y adaptandose a la situacion.

En este paso la recoleccion de informacibn se basdé en
audiograbaciones, asi como en el manejo de los Topicos de Entrevista, a
fin de que permitieran una mejor fluidez, tanto en las conversaciones,

como en el manejo y obtencién de informacién.

Fase Ill. Ordenamiento de Datos

Paso 5. Ordenacion de los datos. Los datos se ordenan de acuerdo a
diferentes criterios, de acuerdo a las necesidades analiticas de la
investigacion. Es decir, que la ordenacion de los datos surge a partir de lo
que se observa en los mismos, tratando de encontrar regularidades y

orden.

Fase I\VV. Analisis de Datos

Paso 6. Analisis de los datos. Se desarrollan codigos, categorias y
propiedades. A partir de esto, se desarrollan conexiones entre las
categorias.

Para el cumplimiento de los pasos cinco y seis, se hizo uso de los
programas de analisis estadistico Q.S.R.Nudist 6 (2002) y AtlasTi (1997), a
fin de elaborar en primera instancia codigos, posteriormente categorias y
finalmente familias (remitirse a Esquemas de Investigaciéon y Analisis), lo
gue permitié un ordenamiento mas facil de los datos obtenidos, asi como
un mejor analisis de los mismos. Los resultados obtenidos, en estas fases

y pasos, se presentan en el Capitulo IX Analisis de Entrevistas.
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Paso 7. A través de una investigacion reiterativa, se redne una
cantidad de datos, replicando una y otra vez los estudios. De esta forma,
se confirma, se extiende y moldea el sistema teoérico.

Paso 8. Cierre de la investigacion. A través de la interaccion de la
investigacién, llega el momento en que existe una saturacion teorica. El
proceso de investigacion termina cuando el mejoramiento de la teoria llega
a ser muy pequeno.

Los pasos siete y ocho, no fueron llevados a cabo, ya que los objetivos
gue se plantearon para la presente investigacion fueron cumplidos en su
totalidad. Por otra parte, esta investigacion no se presenta como replica de
alguna otra, o pretende cerrar un tema tan amplio y variado como lo es el
campo de la Salud; sino por el contrario, esta investigacion aporta algunos
esquemas de analisis (remitirse a Esquemas de Investigacion y Analisis), a
fin de que sean complementarios en la realizacion de entrevistas y analisis
de entrevistas posteriores, razon por la cual esta investigacion deja abierta
la posibilidad a replicas de la misma y/o por el contrario a la aportaciéon de

nuevas investigaciones en el campo de la salud.

Fase V. Comparacion de Literatura

Paso 9. Comparacion con la literatura. Se compara la teoria emergente
con la literatura especializada en el tema existente en este momento. Esto
crea un mejoramiento en la definicidon de los constructos.

Este paso fue llevado a cabo mediante la realizacién de los Capitulos
Cancer, Leucemia, Proceso Salud-Enfermedad y Aspectos psicoldgicos del
Enfermo Terminal (Capitulos IV, V, VI y VII respectivamente), lo que
permitié un mejor entendimiento y disefio de los contractos a analizar, asi
como un mejor analisis de los mismos. Por otra parte, se recomienda para
posteriores replicas o investigaciones actualizarse en la literatura existente
sobre el tema a inwestigar, ya que el campo de la Salud esta en constante
cambio, tanto en lo tedrico como en lo experimental. Lo anterior permitira

una mejor diversificacién en los constructos a realizar, asi como un mejor



rf Método 164

entendimiento del tema y sobre todo una mejor calidad de apoyo, tanto al
paciente como a su entorno.

La investigacion realizada, siguid la metodologia de la Teoria
Fundamentada, estableciendo una serie de principios conceptuales, en
relacion con el constructo de la transmisién intergeneracional, dando pie
asi al analisis del afrontamiento de la familia en el proceso de salud-
enfermedad en uno de sus miembros (hijos en este caso), diagnosticados

con leucemia.

Participantes.

Las familias participantes en la investigacion fueron contactadas
mediante la técnica de la “bola de nieve”. Taylor y Bogdan (1998), sefialan
gue esta técnica es el modo mas facil de construir un grupo de
informantes. En primera instancia se contacta a un informante o
informantes y ellos en consecuencia nos presentaran a otros, lo que facilita
la ubicacién de informantes potenciales a través de las mismas fuentes
iniciales.

Por otra parte, el Unico criterio de inclusion para estas familias fue el
hecho de tener un familiar, en este caso un menor de edad, diagnosticado
con algun tipo de leucemia, en cualquier fase de la enfermedad y de
tratamiento. Asi como disposicién de los familiares (en este caso los
padres) para ser entrevistados. Toda entrevista realizada fue
audiograbada.

Asimismo, los nombres de todos y cada uno de los entrevistados
fueron cambiados por uno ficticio, asegurando con ello la confidencialidad.
Lo anterior de comun acuerdo con los participantes, a fin de que existiera
una mayor comodidad de los mismos al relatar sus experiencias en todo el

proceso salud-enfermedad que han tenido que llevar.
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Participante 1: “J”

Edad: 5 afos

Leucemia Linfoblastica: diagnosticado en diciembre del 2001.
Participante 2: “E”

Edad: 2 afnos

Leucemia Linfoblastica nivel uno: diagnosticado a principios del 2002.
Participante 3: “M”

Edad: 7 afos

Leucemia Mielobléastica tipo tres: diagnosticada en el afio de1998

Teécnicas de Recoleccion de Datos

La técnica utilizada para la recoleccion de los datos, fue la entrevista en
profundidad. De lo anterior Taylor y Bogdan (1998), sefialan que la
entrevista cualitativa en profundidad es aquella que mantiene reiterados
encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, dirigidos
hacia la comprensién de las perspectivas que tienen los informantes
respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, fal y como lo expresan
con sus propias palabras; esta entrevista sigue un modelo entre iguales.
Delgado y Gutiérrez (1994), mencionan ademas que las entrevistas en
profundidad siguen un modelo de una conversacion entre iguales, y no de
un intercambio formal de preguntas o respuestas, razon por la cual el
propio investigador es el instrumento de la investigacion y no lo es un
protocolo o formulario de entrevista. Lo anterior, implica no sélo obtener
respuestas, sino también aprender qué preguntas hacer y como hacerlas,
estableciendo a su vez un rapport (Taylor y Bogdan, 1998).

Inicialmente se realizan preguntas no directivas y se aprende de lo
gue es importante para los informantes antes de enfocarse a los intereses
de la investigacion.

Para el presente estudio se realizaron historias de vida o

autobiografias sociolégicas, con las que se pretende, tal y como destacan
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Delgado y Gutiérrez (1994), que el investigador trate de aprehender
aquellas experiencias destacadas de la vida de una persona y las
definiciones que esa persona aplica a tales experiencias, con lo cual se
presenta la vision de su vida que tiene la persona, en sus propias

palabras.

Es importante mencionar que para nuestros intereses, las
entrevistas realizadas fueron semiestructuradas, debido a que en esta
modalidad no existen preguntas preestablecidas, a diferencia de la
entrevista estructurada. Asimismo, existieron topicos preestablecidos para
alcanzar el objetivo de la presente investigacion, los cuales se describen a

continuacion.

ToOopicos de Entrevista.

Infancia.
Percepcion del ambiente en el hogar.

o Padres.

o Paciente.

o Hermanos.

o Otros.
Recuerdos de los padres durante su infancia.
Recuerdos de sus hermanos y tipo de relacion.
Caracteristicas de los padres.
Caracteristicas de otros familiares.
Personas relevantes del infante.
Perspectivas generales de escolaridad.
Relacién entre amigos y compafieros.

0 Escuela.

o Vecinos.

o Compaferos de hospital.

Concepcion sobre paternidad.
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Caracteristicas de los hijos.
Relacién entre hijos.
Relacion con otros parientes.
Antecedentes de la leucemia.
Primeros sintomas de leucemia.
Expectativas antes y después del diagndstico.
Perspectivas al momento del diagnéstico con el personal de salud.
Perspectivas de afrontamiento ante la muerte.
Religion.
Proceso de tratamiento.
Proceso de adaptacion a la leucemia.
Relacion actual de salud.
Relacion actual con la institucion médica.
Relacién actual con otros miembros (familia)
Relacion actual con otros enfermos.
o Similitud de casos.
0 Decesos.
o Autoayuda.
Expectativas a futuro.
Expectativas de muerte (afrontar una posible pérdida, duelo,
etcétera).
Sintomas antes del diagnostico.
Sintomas actuales de la enfermedad.
Como era la vida del paciente antes del diagnéstico.
Como es ahora la vida del paciente.

Topicos emergentes (relaciones familiares o amigables
externas).

El principal objetivo de los tdpicos antes mencionados, es el poder
realizar una breve historia de vida, con la finalidad de describir algunos

aspectos de la transmision intergeneracional. Por tal motivo, es
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imprescindible el comenzar desde los primeros recuerdos de su infancia,
pasando posteriormente a la etapa de adolescencia y finalizando en la

etapa adulta

Procedimiento.

Las entrevistas fueron realizadas en el interior del hogar de los
participantes, a fin de establecer un ambiente mas comodo para los
mismos, asi como para obtener una mejor privacidad y disponibilidad de
tiempo. Las entrevistas fluctuaron entre una hora y media a dos horas de
duracién, dependiendo de la dificultad de los topicos manejados en cada
una de ellas. Como ya se menciond anteriormente, el tipo de entrevista
utilizada fue semiestructurada, lo cual permitié el desarrollo flexible de
las teméaticas a desarrollar con los entrevistados. Lo anterior permitio que
dichas entrevistas fueran o se enfocaran a una platica mas o menos
informal sobre algunos aspectos de la vida de los sujetos.

Asimismo, desde un inicio, todos y cada uno de los participantes,
fueron informados sobre la grabacion de las entrevistas, asi como de la
confidencialidad de los datos obtenidos, y del uso de iniciales o de

nombres ficticios para obtener un mejor ambiente de trabajo.
Tratamiento de Datos.

Cada una de las entrevistas fueron audiograbadas, posteriormente
fueron transcritas a una paqueteria de software (Word). Una vez
transcritas las entrevistas, el archivo fue cambiado a formato de solo texto
(.txt), a fin de ser analizado en el programa de computo para analisis
estadistico Q.S.R.Nudist 6 (2002) y posteriormente realizar una mapa
conceptual (de la interrelacion de aquellas familias encontradas en el
analisis de entrevistas), en el programa de computo AtlasTi (1997) version

4.1 para Windows.
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El software de analisis estadistico Q.S.R.Nudist 6, permite seleccionar
una oracion (renglon o parrafo) y asignarle un codigo (denominado en el
programa como nodo). Dichos nodos, son palabras o un conjunto pequefio
de palabras, a los cuales se les asigna un nombre que pueda describir
posteriormente el concepto de la oracién seleccionada. De esta forma, cada
entrevista genera varios cientos de nodos (en las entrevistas realizadas el
promedio de nodos creados para cada una oscilé entre 500 y 700 codigos,
dependiendo de la tematica manejada y de la duracién de la entrevista). Es
importante mencionar que hay nodos que pueden repetirse y representar
un pequefio numero de oraciones.

Una vez codificadas todas las oraciones de las entrevistas, se procede
a generar categorias o familias alrededor de las cuales se agruparon los
nodos. Se generaron 100 categorias las cuales fueron aplicadas a las tres
familias participantes. Cabe aclarar, que no todas las familias y sus
participantes abarcaron las 100 categorias creadas, ya que dependié de la
informacién proporcionada por los entrevistados y el estilo particular de
cada uno de ellos. No obstante, se ncluyen las 100 categorias, para la
realizaciéon de un mejor analisis.

Finalmente, y una vez agrupados los nodos en categorias, se procedio
a llevar nuevamente esta informacion ya analizada al formato del
programa Word, con la finalidad de llevar a cabo un anélisis integracional
de cada una de las entrevistas realizadas a las familias participantes,
citando de forma textual partes importantes de cada uno de los
participantes y de cada entrevista realizada, el cual se presenta en el
capitulo siguiente.

Cabe aclarar que el analisis presentado, en el apartado siguiente, es
de tipo conceptual, y relacionado al proceso de transmision
intergeneracional, que en conjunto con el proceso de afrontamiento, viene

a ser uno de los contractos que componen la presente investigacion.
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CAPITULO IX
ANALISIS INTEGRACIONAL
DE
LIZETY MARIA.

En la realizacion de éste analisis se emplearon nombres ficticios con
el objetivo de respetar la confidencialidad de las personas que participaron
en ésta investigacion.

La sefiora Lizet es originaria de la ciudad de México tiene 28 afos, es
ama de casa, su nivel de estudios es de secundaria y tiene un nivel
econdmico de clase media baja. Su familia de origen esta conformada por
sus padres los cuales trabajan y dos hermanos, una mujer mas grande
gue ella la cual se encuentra en proceso de irse a los Estados Unidos, y un
varon menor que Lizet. Vive en el Distrito Federal con su esposo Arturo y
sus dos hijos, un nifo de nombre Daniel de once afios y una nifia de
nombre Maria de siete afios quienes cursan la primaria, ésta ultima
diagnosticada con leucemia mieloblastica, hace aproximadamente tres
anos.

La familia actual de Lizet se caracteriza por ser unida, mas
presentan dificultades econémicas ya que el padre no tiene un trabajo fijo
y con anterioridad se desempefiaba como taxista, en la actualidad es
ayudante de un electricista.

En lo que respecta a la madre funge la tarea de ama de casa, pero a
su vez tiene la inquietud de conseguir un trabajo de medio tiempo para
ayudar a su esposo en los gastos, mas no lo ha conseguido pues ha
recibido ofertas de trabajo de tiempo completo pero las ha rechazado ya

gue considera que si trabajara todo el dia descuidaria a sus hijos.
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La relacion conyugal es en lo general buena, en ocasiones existen
conflictos economicos, es buena en el sentido de la comunicacion ademas
de dedicarse tiempo uno al otro, en lo que no son muy compatibles es en
las actividades recreativas, ya que a Lizet le agrada pasar el mayor tiempo
en su casa y a su esposo todo lo contrario le gusta salir.

Ambos padres son carifiosos con sus hijos, la mayor parte del
tiempo Lizet esta con sus hijos, les ayuda a realizar sus tareas escolares y
juega con ellos, mientras que Arturo les dedica sus ratos libres, cabe
resaltar que éste muestra un mayor apego a su hija ademas de cumplirle
todo lo que pide.

La familia de origen de Lizet juega un papel importante sobre la
familia actual de ésta, viven en la misma casa solo que en diferentes pisos,
sus padres viven en la planta baja mientras que la familia de Lizet vive en
el primer piso. La relacién que tiene con su familia de origen no es buena 'y
en especial con sus padres ya que no hay una buena comunicacién solo se
hablan lo necesario y no se tienen confianza, ella menciona que esto se
debe a lo estrictos que fueron con ella durante su infancia y adolescencia.

Durante su infancia fue una nifia sobreprotegida a la que no
permitian salir de su casa, solamente podia ir a la escuela y en ocasiones a
la papeleria; del mismo modo durante la adolescencia no podia salir on
amigas y mucho menos tener amigos ya que se lo habian prohibido
tampoco le permitian que la visitaran; por lo que el tema de los noviazgos
era impensable.

Considera a su padre una persona de caracter fuerte, poco sensible
y que no demuestra sus emociones, mientras que su madre es un tanto
Mas expresiva pero en lo que respecta a Maria ya que se preocupa y se
interesa por su salud.

La relacion con sus hermanos era casi nula, porque como éstos son
mas grandes que ella no existia comunicacion y en la actualidad sus

visitas son muy esporadicas.



rf Andlisis Integracional de Lizet y Maria 172

En lo referente a la educacion de sus hijos muestran buen
desempefio académico y tienen buenas calificaciones, solo Maria es la que
se retrasa por las citas medicas las cuales interfieren en el horario escolar
por lo que constantemente tiene que estar recuperando lo que pierde.

Lizet se percibe como una mujer fuerte de caracter, a raiz de que se
enfermo su hija, es una persona poco sociable cuando no confia en las
personas. Actualmente tiene aspiraciones de estudiar una carrera para
poder mejorar las condiciones econémicas de su familia. En lo que
respecta a Maria cuenta con siete afos de edad, en lo referente a su estado
de salud esta en vigilancia y bajo medicamentos.

Al inicio de la enfermedad Maria comenz6 a presentar sintomas
como fiebre, hematomas, cansancio y falta de apetito, a lo que el médico
después de hacerle varios analisis clinicos le diagnosticd trombositoperitis
purpura, posteriormente la mandaron al Instituto Nacional de Pediatria del
Iman donde se le hicieron estudios mas especializados con lo cual se le
diagnostico leucemia mieloblastica tipo 3 (M3). La actitud de Maria ante
los demas (primos, abuelos, tios, principalmente) es sociable, suele ser una

nifila muy risuefa y juguetona.
AnNalisis por Categorias v Famiilias.

Se realiz6 un analisis para el cual se eligieron las once categorias
mas significativas en el proceso salud-enfermedad de Maria y su familia.
Cabe recalcar que no se emplearon todas las categorias, si no solamente se
retomaron las mas representativas de acuerdo a las entrevistas realizadas.
Esta seleccion se llevdo a cabo en base al objetivo de la presente
investigacion que hace referencia al proceso de salud-enfermedad, por lo
que las categorias elegidas brindan informacién sobre dicho proceso. Se
realiz6 una grafica con las categorias mas relevantes (Ver Gréfica ). A su
vez se realiza una descripcién y analisis de cada categoria para lo cual se

retomaron los comentarios que hicieron los entrevistados con la finalidad
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de ejemplificar y precisar el analisis de la familia; dentro del analisis estas

frases aparecen entrecomillas y con negritas para su féacil localizacion.

Analisis Familiar de Lizet y Maria

300

Rlad n atd

22 260
250 240
@ 200 187 185
©
2
< 150
©
© 150
(8]
c
5]
=]
(8]
Q
(L 100 25 8
54
49
50 34
0 i i < i I B R .
8 5 «© 8 o) g o
g & E B € F 3 EB
L R
e ) :
)
Categorias

Gréfica |. Analisis familiar de Lizet y Maria

Como se puede observar en

la grafica existen puntajes altos,

intermedios y bajos. Las categorias con los puntajes mas altos fueron las

de afrontamiento y proceso de adaptacion. Debido a que durante las

entrevistas nos enfocAbamos mas en que Lizet nos proporcionara todo la

informacion posible de estas categorias, ya que es el objetivo de nuestra

investigacion. Dichas categorias hacen referencia a la forma en la cual la



rf Andlisis Integracional de Lizet y Maria 174

familia hizo frente a la enfermedad de Maria y como tuvieron que modificar
y ajustar sus vidas por lo acontecido.

Otras categorias que presentaron puntajes altos fueron: sintomas,
antecedentes y hospitalizaciones, esto se debié a que al inicio de las
entrevistas Lizet realizO mucho énfasis sobre los sintomas que presenté
Maria, como también el tiempo que tuvieron que estar en el hospital
tratando de que se le atendiera adecuadamente y se le realizaran los
estudios apropiados para que les dieran un diagndéstico. Del mismo modo
se hizo énfasis en estas categorias ya que hacen referencia al proceso de
salud/enfermedad en lo que se refiere a conocer los inicios del
padecimiento de Maria.

En lo que respecta a las categorias de pareja y relacion actual se
presentaron puntajes intermedios debido a que durante las entrevistas con
Lizet nos proporcion6 mucha informacion sobre su relaciéon sentimental
con su esposo asi como también su relacion actual con él. Nos hablé sobre
la forma en la cual su relacibn cambio a raiz de la enfermedad de Maria
debido a los problemas econdmicos ocasionados por los gastos en el
tratamiento. También hace referencia sobre la relacion con sus padres.
Estas categorias fueron de interés ya que proporcionan informacion acerca
del proceso intergeneracional de la familia de Lizet.

Las categorias que presentaron frecuencias bajas fueron
adolescencia ya que Lizet durante las entrevistas efectuadas proporciondé
poca informacion sobre estos temas, debido a que los recuerdos que ella
tiene no le parecen relevantes. Ademas de que no tuvo la confianza para
hablar del tema. Con lo que respecta a la categoria de Cuerpo de Salud no
hace mucho énfasis en el trato que tuvo con las enfermeras y doctores, ya
gue el tiempo en que Maria estuvo hospitalizada fue muy corto por lo que
no tuvo oportunidad de interactuar permanentemente en esta area y asi
tener mas conocimiento.

Finalmente la grafica nos presenta categorias con puntajes muy

bajos (escuela, infancia, y perspectiva de muerte). En lo que respecta a la
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escuela Lizet nos hace comentarios superficiales sobre las anécdotas que
le cuentan sus hijos sobre la escuela, relacionadas tanto a lo académico
como a la relacion de sus dos hijos en la escuela. Con respecto a la
categoria de infancia ella tiene pocos recuerdos sobre esta etapa. Y por
ultimo en lo que respecta a la categoria perspectiva de muerte, nos hace
comentarios muy superficiales de lo que pensaba sobre la muerte al inicio
de la enfermedad de Maria y que en la actualidad resultan ser muy

diferentes.

Enfermedad /7 Sintomas y Antecedentes.

El proceso salud-enfermedad de Maria comenzé a los tres afios de edad
presentando fiebre “llegé el fin de semana y empez6 con temperatura ¢ Esta
raro? a de ser la garganta, la lleve al doctor la revisaron, le dieron
medicamento y dijo el doctor: tiene inflamados los ganglios de la garganta
con este medicamento va a estar mejor. Era muy raro que se enfermera y
cuando se enfermaba al segundo dia del antibiético yo la veia como si nada
ya habia desaparecido la fiebre, lo curioso de esto es que era el tercer diay
seguia con fiebre jhijole que raro!”

El siguiente sintoma que present6 fueron moretones “cuando la bafie, al
empezar a secarla y vestirla me di cuenta de que.... esa fue la misma noche
que en las extremidades inferiores le empezaron a salir moretones uno de
cada lado y se los toque le pregunte: ¢No te duele? No. ¢ Estas segura, no te
pegaste? No. Que raro que no te duela. Haz de cuenta que esto fue como a
las siete de la noche para las diez ya tenia otro.”

Fue entonces que le comenzaron a realizar analisis clinicos para conocer
las causas de dichos sintomas “me dijo el doctor: le vamos a volver hacer
analisis, esto no me gusta quien sabe por que serd eso. Entonces le mandé
hacer una biometria con cuenta de plaquetas, analisis de orina y otros que
no recuerdo.”

Los resultados de dichos analisis mostraron que tenia las plaquetas muy

bajas por lo gue necesitaba una transfusion, “me los entregdé cuando llegoé el
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quimico y me dijo: Vayase inmediatamente a un hospital o con su médico
por que esta nifia necesita que le hagan una transfusion de plaquetas, estan
muy baja.”

Con los resultados de los andlisis se realiz6 un diagndéstico erroneo sobre la
enfermedad de Maria “Sabe que, llévesela inmediatamente a el hospital Gea
Gonzalez. ¢Pero digame que tiene antes de llevarmela? Yo le diagnostico
trombositoperitis puarpura. Y le digo ¢y eso, qué carambas es? Y me dice: es
una enfermedad de la sangre.”

Una vez hecho este diagnéstico el médico les recomienda llevarla a otro
hospital para realizar nuevamente una biometria y una punciéon de la nédula
O6sea “me dice el doctor: Sabe que no se la lleve al GEA llévesela al Iman si
tiene algun problema usted me llama de ahi me espera yo entr6 con usted
para que la tengan ahi. ¢Pero que le van a ser? Para empezar le van a tomar
otra biometria para ver si esta igual a la que usted lleva ¢Y después? Si sale
igual que la que usted tiene le van a tener que hacer una puncién de la
médula 6sea, para descartar que sea leucemia.”

Es entonces que le realizan la puncién de la médula 6sea que da como
resultado la confirmacion de leucemia “la doctora me dice: Ya traigo los
resultados de la muestra de su hija pues si efectivamente tiene leucemia.”

Fue entonces que una doctora del hospital les dio un poco de informacion
sobre el padecimiento de su hija “la doctora me dijo... empezé a medio
explicarnos... nunca, nunca ella nos dijo esto es la leucemia lo Unico que ella
nos dijo fue: La leucemia es cancer, la institucion donde ustedes estan es
una de las mejores, ahora tenemos la probabilidad de los nifios que se

enferman el 70% de ellos se recupera totalmente.”

Sentimientos de Afrontamiento.

Al darle la noticia a Lizet lo afront6 con una actitud desconcertante ya que
no tenia la informacién adecuada sobre la leucemia solo conocia mitos acerca de
esta enfermedad “No yo no sabia, en absoluto, sabia que era cancer pero no
sabia dénde ni por que daba, solamente esos mitos la leucemia les daba a los

que tenian anemia a los que no comian, era todo lo que yo sabia acerca de
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eso y que se les caia el pelo, mi idea fue siempre de que el pelo se les caia
por que tenian leucemia y no por el medicamento que les daban.”

La reaccion que tuvo Lizet fue salir corriendo desesperadamente buscando
a su esposo “y me sali entonces fue cuando empecé a correr y la puerta de
urgencias era una reja, la puerta se me hacia cada vez mas lejos y lejos y yo
corria y sentia que a la puerta no llegaba, entonces cuando llego a la puerta
veo que estad mi suegro, mis cuflados y mis cufiadas el esposo de mi cufiada
y veo a todos y al que no veia era Arturo.”

Lizet trataba de buscar desesperadamente a su marido “le dije a mi
cufiado al mas grande: ¢Ddénde esta tu hermano? No sé, respondid, tenemos
mucho rato y no esta. ;Como que no esta? Todos me decian qué paso, qué
tiene, se me salian las lagrimas pero no me veias llorar desesperada y
cuando lo alcanzo a ver que estaba al otro lado de la avenida le grite.”

La actitud de Arturo y de sus familiares al recibir la noticia del diagnéstico
de Maria fue de tristeza, desesperacién y negacion “Es que me dijeron que
tiene leucemia. Y él empieza: ¢Por qué? ¢Por qué? ¢ Por qué ella y no yo?
empezo a llorar y a gritar y azotaba su cabeza en la pared y se enojaba. Y
mis cufiadas empezaron a llorar y mi cufiado igual y los otros se daban la
vuelta y todo mundo decia que no, que no era cierto que preguntara, que
estaba mal entonces al verlas a ellas llorar y a él azotarse en la pared llegd
un momento cuando sali, sali con la cabeza bloqueada no sabia si regresar
por ella.”

El méas afectado fue el padre de Maria al presentar una crisis nerviosa
cuando recibié la noticia, por lo que Lizet fue la que tuvo que tranquilizarlo
mostrando fortaleza “pero en el momento de verlos como se pusieron
ellos...como si.... algo me dijo tienes que poner los pies en la tierra y tienes
que ver a tu hija porque asi como estan ellos nadie la va a ver lo Unico que
hice fue agarrarlo y lo azote en la pared: Si vas a entrar vas a entrar bien
porque nosotros te necesitamos bien, yo necesito que tu estés bien para que
yo este bien, si quieres entrar entra, pero asi no entres, entonces yo me di
la vuelta y me eche a correr para adentro, yo lo senti atras de mi.”

Lizet al informarle a su madre sobre la enfermedad de Maria, reaccion6 de

igual manera que los demas familiares mostrando su tristeza y desconsuelo “lo
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Unico que hice es hablar a mi casa, para esto ya eran como las doce de la
noche y sonaba el teléfono y no contestaban, me contesté mi mamay ya me
dice: ¢Qué paso? Y le digo: ¢Ahi esta Daniel, cerca de ti? Si aqui esta
durmiendo conmigo. Le digo: ¢Te pido un favor? Si. Abrazalo y dile que lo
quiero mucho, que no se que va a pasar, pero tenemos que seguir juntos. Y
me dijo ¢Qué paso? Le digo: me acaban de decir que la nifia tiene leucemia.
Nada mas escucho y empez6 a llorar y a gritar que no, ya no supe que hizo,

yo le colgué el teléfono.”

Hospitalizacion.

Los padres de Maria comenzaron a saber como se iba a llevar a cabo el
tratamiento, el cual iba a iniciar con pruebas para saber el tipo de leucemia que
padecia “el tratamiento es largo para empezar ella va estar internada de uno
a dos meses, hay que ser mas pruebas mas estudios para saber qué tipo de
leucemia tiene.”

Una situacion dificil de superar para Lizet fue ver a su hija sufrir con los
sintomas de la enfermedad “todavia sufria mucho de fiebre en esas dos
semanas, nunca supe si le dieron quimioterapia o le daban medicamento
para bajarle la inflamacion de los ganglios y la fiebre, hasta después supe
que en la segunda semana le empezaron a poner quimioterapia y a los siete
dias que ella llegd fue cuando nos pidieron el atra (antineoplasico) .”

Es entonces que los padres de Maria enfrentaron mas dificultades, en este
caso econdmica pues el tratamiento incluia medicamentos caros, ademas la
desinformacién y la poca ayuda que recibié de los familiares ¢t otros enfermos
“No yo no sabia que era el atra, a mi nada mas me dijo el doctor: Venga para
aca, empecé a ver que escribia en la receta y me dijo: quiero estas pastillas
para las dos y media de la tarde, son caras preguntele a la mama de enfrente
cuanto le costaron porque su hijo toma lo mismo y vayase ya por que las
necesito para las dos y media. Yo no sabia que erael atra, cuando a mi me la
recetd, ahi tenia bezanol, ahora se que es atra por que asi lo conocen en el
hospital, no sé porque rayos lo conocen asi pero asi lo conocen, y yo fuiy le

pregunte a la mama ¢oiga usted ya compré éste medicamento? la mama
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como muy chocante las otras igual Si. ¢No sabe como cuanto vale? Si, como
seis mil quinientos.”

Lizet no contaba con el suficiente dinero para costear todos los
medicamentos que incluia el tratamiento, por lo que entré en desesperaciéon “no
llevdbamos mucho nada mas era para pagar el internamiento y algunos
medicamentos que nos habian pedido, no habia sido tanto, entonces lo
Unico que hice fue salirme y decirme Dios mio, de donde voy a sacar tanto
dinero, si esa mafiana antes de irme al hospital habiamos contado el dinero
que teniamos y ya solo tenia mil trescientos pesos, pues de ddinde voy a
sacar tanto dinero, esta critico, pero si nos costo trabajo.”

Los primeros dias en los que Maria estuvo hospitalizada su estado de
animo era de tristeza, todo el tiempo estaba llorando, queria irse a su casa “casi
toda una semana ella se la pasaba todo el dia llorando, llorando cuando yo
me tenia que salir a la una y media, ella se quedaba llorando, claro yo me
quedaba peor que ella por que no salia.”

Después Maria tomd una actitud de molestia ya que no queria estar
internada, y estaba mas molesta porgue le habian puesto suero ademas de que se
sentia peor que en su casa “le estaban poniendo su suero y todo, cuando la
sacaron en la camilla y él estaba junto de ella, al momento de abrir la puerta
ella sale y la primera que ve es a mi y me dice: Ya ves por tu culpa mira que
me hicieron para que me trajiste te dije que no viniéramos. Si de por si ya
me sentia mal por lo que me dijo me senti peor, porque en ese momento no
sabia si estaba haciendo lo correcto, si estdbamos haciendo lo correcto tanto
él como yo, el decidir a lo mejor por ella.”

Maria no soportaba estar canalizada y esto al ser inevitable le ocasionaba
desesperacion y crisis nerviosas por lo que su madre tuvo que permanecer a su
lado casi todo el tiempo “mi hermana se fue con ella temprano, como a las
diez u once de la mafiana le hable por teléfono y estaba llorando. Me dice mi
hermana: es que no deja de llorar porque no le quitan el suero, quiere que se
lo quiten. Entonces dice: aqui hay unos doctores que vieron a verla pero ya
pateo a uno y no le hace caso. Y le digo: a ver pasamela. Y me la paso, se
escuchaba como gritaba: im! jm! asi como que reacciona, pues quién sabe

quién le hablaba, como que dejo6 de llorar, y me dijo es que no me quitan el
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suero y el doctor me dijo que no me iban a picar, como ya no estaba
canalizada, pues ya no queria.”

Durante el tiempo que estuvo hospitalizada Maria presentd una
hemorragia nasal la cual alarmo excesivamente a su madre “el martes llegue y
me dice: quiero agua. ¢Quieres agua, déjame traer un agua? Si, ya me baje a
traer el agua a la cafeteria, me estaba lavando las manos y cuando regrese ya
tenia la botella entre las piernas y deje el cambio en el fregadero, de repente
la vi, estaba sentada en la cuna y empiezo a gritar entonces volteo y le digo
& qué paso? Mira, se le veia el chorro de sangre como le salia, aventé todo lo
que traia yo, y corri a ayudarla.”

Esta hemorragia pudo ser ocasionaba por un descuido en el hospital, ya
que limpiaron el piso usando cloro ‘1e dije a la enfermera, es que anoche
pasaron a trapear con cloro, ¢se supone que no deben de trapear con cloro?
No, no, no creo que haya sido eso.”

Cuando Maria comenzé a tener mejorias y no presentar infecciones los
médicos decidieron darla de alta “un médico del hospital me dijo, anoche que
la revisamos todos los médicos vimos que esta un poco mejor y como no
tiene infecciones esta muy bien, todos coincidimos que se va. Le digo ¢a
dénde se va? Ya, se va ir de alta. Le digo: ¢en serio? Si ya ¢ Cuando? Ahorita
en cuanto yo le de una hojita usted se va hacer los tramites y ya se la puede
llevar”.

Cuando Maria sali6 del hospital su alegria era evidente, ya que el tiempo
que durd su hospitalizacion le pareci6 muy largo y doloroso ‘primero de que
salimos a la planta principal volteaba a todos lados, ahorita vas a pasar a ver
todos los que estan alla arriba, y si pasan todos, algunos porque hay algunos
nifos payasos como tu que no quiere que pase nadie. Y ya cuando le abrimos
la puerta, hijole.....esta en otro mundo y volteaba y... y me acuerdo mucho
porque, caminaba, y yo la abrazaba y no ella queria caminar, imaginate
cuando tiempo encerrada ahi pues era ldégico, y luego ver los juegos que
estaban a los lados, no a eso si no vamos ahorita, y se volteaba a ver al
hospital como diciendo que voy a ser aqui afuera, estaba mejor adentro”.

Al estar Maria de regreso en su casa dias después presentd nuevamente

fiebre, con lo cual se percibié como su padecimiento afectaba a toda la familia “ya
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después como a los ocho dias, cinco de que ella habia llegado le dio fiebre y
no hombre era aqui... una lloradera, mi papa, mi mama, todo mundo lloraba,
ella tenia fiebre, que tal se iba a quedar otra vez, pero como estaba tomando
el atra y como le iban retirando otro medicamento pues ya no habia que,
entonces... si la lleve y me dijeron, no es nada es la reaccién del atra que no

se que, a bueno.”

Enfermedad / Proceso de Adaptacion.

La doctora les dio la opcién de ingresarla a otra institucion médica, o
dejarla, por lo que decidieron dejarla en ese hospital “ustedes estan en todo su
derecho de llevarsela a otro lado si se la quieren llevar, pero yo les
recomiendo que la dejen aqui, el tratamiento es muy caro, aqui por lo menos
es mas barato, los voy a dejar un momento para que lo platiquen y luego me
digan. Pero yo no espere a platicarlo yo solamente dije: si se queda. Y él
volteo, me vio y dije: Si se queda, conteste.”

Lizet tuvo que presentarse con la trabajadora social como requisito para
internar a su hija “usted debe de pasar a hablar con la trabajadora social,
cualquiera de los dos, era como la una de la mafiana cuando pase hablar con
la trabajadora social y el se paso con ella, y a esa hora de la madrugada y
con lo que te acaban de decir, pues ni sabias lo que te decia la trabajadora
social, ¢cuantos cuartos tiene, ddnde vive, tiene perro, duerme adentro o
duerme afuera, qué comen en la semana, cuantas veces come pollo, cuantas
veces pescado? .”

Fue dificil la adaptaciéon para Lizet, tuvo que pasar noches enteras con
Maria en el hospital tratando de cuidarla, mientras que su esposo se quedaba en
la casa cuidando a su otro hijo. “A la semana que estuvo internada yo hable
con ella, sobre la enfermedad, ese dia llegd mi esposo y lo subieron al piso,
después a él lo sacaron y nada mas me autorizaron a mi a quedarme con
ella, esa madrugada... porque fue en la madrugada, se quedd dormida,
cuando despert6 fue como a las siete de la madrugada.”

El proceso de adaptacion de Lizet, fue dificil ya que constantemente a

Maria se le presentaban los sintomas de la leucemia, por lo que Lizet se
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preocupaba mucho. “después como a los ocho dias, cinco de que ella habia
llegado le dio fiebre y no hombre era aqui.....una lloradera, mi papa mi
mama, todo mundo lloraba.”

Por otra parte Lizet no queria dejar sola a su hija, pero por ordenes de la
doctora tuvo que hacerlo, sentia mucha preocupaciéon al grado de no pensar en
nada mas “Mi hija me decia: ¢oye no te vayas a ir? No como crees, aqui
estoy afuera. Después de que la doctora me dijo que le iban a ser la puncién
de la medula, sabia bien lo que le iban a ser. Mi mama me decia: ¢Quieres
dinero? No, no quiero, no me interesa.”

La angustia que tenia Lizet por su hija fue grande ya que tenia miedo de
internarla en ese hospital, pensaba que si lo hacian era por que estaba muy
grave . “me dijo la doctora, ¢Comid algo, si le trajeron de merendar? Si comioé
algo. Sabe que ahorita no se la podemos tomar, yo creo que hasta mafiana en
el cambio de turno. ¢Se va a quedar aqui?. Ya con el simple hecho de que mi
hija se quedara internada ya era fatal”.

Lizet constantemente se comunicaba con sus familiares aunque todavia no
supiera lo que su hija tenia “Mamita voy a ver a tu papa para decirle que ya
nos vamos a ir, espera a que traigan el resultado. ¢Te tardas? No, no me
tardo. Volvi a salir y me dijo: ¢qué paso? Fijate que le tomaron la muestra

pero ya me voy, te sigo llamando y me volvi a meter.”

Familia / Infancia.

En la infancia de Lizet resalta mucho que era una nifia hogarefia, casi no
salia de su casa y solo lo hacia con el permiso de sus padres “sobre mi infancia
no hay mucho que decir era una nifia normal que iba a la escuela y todo,
amigos asi afuera nunca tuve. Siempre estuve aqui solita en mi casa nunca
me dejaban salir, aqui afuera solamente al patio de aqui y ya, amigos
solamente en la escuela nunca fui hacer trabajos a una casa, porque nunca

me dejaban salir.”
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Familia / Adolescencia.

Con lo que respecta a la adolescencia de Lizet pas6 por lo mismo que en la
infancia, sus padres no la permitian salir de su casa “ya en la adolescencia era
cuando estaba en la secundaria, pues igual. Era de aqui a la escuela y de la
escuela a la casa, tampoco me dejaban hacer trabajos en otras casas, si habia
que hacer un trabajo ellos tenian que venir aqui, yo no podia ir, y la gente
con la que me juntaba en la escuela pues eran de mi edad.”

Tampoco la dejaban ir a fiestas ya que sus padres la sobreprotegian mucho
“yo no podia ir a fiestas ni nada de eso, no podia salir. Cuando pedia
permiso de ir a la casa de alguien, me decian que no, porque era muy tarde o
porque no habia quien me fuera a traer.”

Por consiguiente no realiza las actividades propias de su edad, como lo
hacian sus amigos “los chavos decian que se iban a Huipulco habia una disco
que se llamaba PH, regularmente cada noche se iban abrian de las tres de la
tarde a ocho de la noche a méas tardar a las nueve. Nunca me dejaron ir y
habia veces que me comentaban como habia estado y todo, nunca fui... no
conozco una disco, ningun antro por el estilo porque nunca me dejaron.”

Sus padres no se interesaban por sus amistades y cuando era visitada por
algn amigo la cuestionaban tanto que éste preferia marcharse para evitarle
problemas “nunca me preguntaban por mis amigos, cdmo se llaman, dénde
viven o por qué no vienen, nunca... cuando venia un chavo a verme, fue el
caos, me decian ¢qué hace aqui? ¢donde vive? ¢a queé viene? Simplemente
se iba, este muchacho me decia: mejor me voy por que te voy a buscar
problemas, mejor yo te veo en la escuela y te pregunto como estas.”

Conforme paso el tiempo Lizet conocié a su esposo y tuvo un poco mas de
libertades “cuando ingrese a tercero fue cuando conoci a mi esposo, fue
cuando me dejaron salir con él, cuando cumplir quince afos ya me dejaban
llegar tarde, hubo dos veces en que me dejaron salir y llegaba a las nueve a
la casa, para mi era tardisimo.”

Las ideas sobre el noviazgo que tenian sus padres eran muy cerradas,
consideraban que lo Unico importante era ir a la escuela “para ellos tener novio

era como un delito, yo no podia tener, solamente tenia que ir a la escuela,
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de hecho cuando mi esposo venia a verme, duramos mas de un afio sin ser
novios, el me ayudaba hacer las tareas.”

Habia cierto conflicto por los amigos que iban a visitar a Lizet y en especial
habia molestia por parte de su padre “me pelee con mi papa, me acuerdo que
era un domingo terminando de desayunar, esta Arturo, y me dijo: ¢Qué, son
novios? ¢ 0 qué? ¢ Ya casi se queda a dormir?, me acuerdo que le grite: tu no
ves a hadie como un amigo para mi, porque siempre vas a pensar mal.”

Los padres de Lizet tenia ciertos desacuerdos con los novios de su hija “al
principio lo odiaba, lo super odiaba pero al final de cuentas como yo le dije:
Nunca te cayo bien Manuel y Roberto al final de cuentas... ya teniamos
como dos meses de habernos casado y vino Roberto a buscarme, yo no
estaba todavia me iba a la escuela, me dice mi mama: Vino Roberto y le
conteste: ¢Ni modo que le habra las puertas si ya me case? y me dice:
¢Mejor te hubieras casado con €l? Eso lo hubieras pensado antes, cuando yo
te dije que él era mi novio te molestaste, lo corriste hiciste mil cosas para
que no lo pudiera ver, entonces las cosas estan hechas y ya no me puedo
echar para atras. A este muchacho, tampoco lo podia ver ni en pintura.”

No existia la confianza de comunicarle a sus padres que tenia novio, solo lo
pudo hacer con su esposo “no, de plano ni que se enteraran, porque la Unica
vez de que se enteraron de que tenia novio fue cuando mi esposo les dijo,
fue el Unico novio que se enteraron que yo tuve, de ahi en fuera no sabian
cuando tenia novios, para ellos tener novio era como un delito yo no podia
solamente tenia que ir a la escuela.”

Cuando inici6 el noviazgo con Arturo, este al conocer a su familia decidi6
pedirles su consentimiento “al mes mas o menos que nos hicimos novios, él
me dijo que lo mejor era hablar con mi papa, entonces tenia la duda de que
iba a pasar, que le iban a decir, fue un sabado, le dijo: ¢sabe que, vengo a
pedir permiso para que Lizet sea mi novia? Le contesto que si, que no habia
ningun problema. Entonces yo me que de a seis, que paso, tu nunca me ibas
a dejar, fueron mas los nervios cuando nos ibamos a casar y decirles a mis

papas.”
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Pareja.

Al empezar la relacién de Lizet con su esposo hubo muchos planes a
futuro, existia una buena relacién y no habia conflictos “meses antes de que se
enfermara Maria todo iba muy bien porque teniamos poquito que nos
habiamos subido aqui (actual hogar), habia muchos planes para seguir
construyendo, yo me iba ir a la escuela y todo iba muy bien, nos estabamos
llevando muy bien y todo.”

Si existian problemas en la pareja, pero éstos eran insignificantes y le
daban soluci6on “como en todos los matrimonios hay problemas, es muy
celoso igual antes de que se enfermara todavia no construiamos aqui, él
queria tener su casa en otro lado eso eran mas que nada los problemas, pero
en si nos llevdabamos bien, no habia tantos problemas.”

A raiz de la enfermedad de Maria, Arturo le hizo reclamaciones por
consiguiente empezaron los problemas “hubo una ocasion en la que me dijo
que yo tenia la culpa que Maria se enfermara, entonces... si, si me echo para
abajo porque tenia como veinte dias de que habia estado internada, me grito6
y me dijo que yo tenia la culpa porque no habia comido bien, que a lo mejor
lo que le daba no era nutritivo, desde ahi hubo un poco de distanciamiento.”

Uno de los problemas entre ellos es que su esposo en ocasiones no podia
asistir al hospital a ver a su hija y ella suponia que él no queria verla, ademas de
gue personas ajenas a la familia visitaban a la nifia por peticiéon de su esposo
“habia problemas entre nosotros porque yo le decia si tu no quieres venir a
verla no vengas, si no tienes tiempo no vengas pero tampoco me mandes
gente que la nifa no conoce, mas la desesperas la pones de mala y la que le
reclama es a mi, entonces se molestaba por eso.”

Las preocupaciones actuales de la pareja son de indole econémico a causa
de gastos familiares “no nos alcanza para nada, para nada nos alcanza, y
ahora que el teléfono lleg6 por las alturas, luego hablan mis sobrinos pero
por cobrar, me sali6é un ojo de la cara, él se preocupa mucho por el teléfono,
yo le digo que no se preocupe, que de alguna forma lo tenemos de pagar”.

Arturo se esmera por el bienestar de su familia por lo que no consume

alcohol, una de sus preocupaciones es que sus hijos tengan lo necesario para
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vivir “si llega a tomar pero en una fiesta, no es de cada ocho dias que se vaya
con sus cuates, para nada, no toma, no juega futbol, no tiene ningun vicio ni
nada, tampoco es de esas personas que no tienen zapatos y los nifos
tampoco mil veces prefiere comprarselos a ellos que a él, no es de esas
personas que se compran cosas en la calle, simplemente se gasta en la
comida, en la luz, tenemos que llevar dinero a Casa de la Amistad
(Institucién de Beneficencia).”

Por otra parte, Arturo ayuda a su esposa en las actividades domésticas y
les dedica tiempo a sus hijos para otras actividades como jugar “se va todo el
dia, me refiero todo el dia porque se va toda la mafiana, ayer si lleg6 un
poquito mas tarde, llegd como a las seis y media o cuarto para las siete,
llegd comidé y me ayudd a recoger la mesa, subimos un rato al cuarto y
estuvo jugando con mis hijos un rato. Sdbados y domingos hace quehacer
que no hace entre semana, se pone a barrer, a sacar la basura, les ayuda a
limpiar su cuarto a los nifios, en la cocina no me gusta que se metan
solamente yo se donde tengo las cosas.”

Como pareja no tienen los mismos gustos, en las actividades recreativas
existen ciertos conflictos “el me ayuda con la ropa me pregunta ¢ te ayudo con
la ropa? Si el sube la ropa la tiende, le gusta participar aqui, el problema mio
es que vamos al deportivo y yo los veo porque no me gusta jugar fatbol, se
molesta conmigo a veces, y me dice es que tienes que jugar, y yo le

respondo es que no me gusta.”

Relacién actual / Padres.

La relacidon actual que existe con su madre sigue siendo escasa, salen
juntas a realizar actividades pero existe poca comunicacién y confianza en contar
cosas intimas por parte de Lizet, solamente comenta cosas que le suceden a su
hija “haz de cuenta de que si me pasa algo, no bajo y le cuento, o sea si
platico con ella, pero de las cosas que hace la nifia, pero de las cosas que me
pasen a mi no se las cuento, o s£a como que aprendes de estas cosas Yy

dices...para que, yo no soy de la idea de contarle mis cosas, mejor me lo
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guardo yo, se que de mi no va a salir. Si platico con ella, luego nos vamos
juntas al mercado, casi no platicamos cosas muy personales.”

Por su parte la relacion actual entre su padre es igual a la de su madre,
existe poca comunicacion, por otra parte los hijos de Lizet tienen ciertas reglas
gue establece el abuelo ‘a mi papa no le gusta que le hagan ruido, que los
nifos corran, que los nifios griten, que los nifios bajen corriendo las
escaleras, haz de cuenta que ahorita ellos andan corriendo y ven llegar a mi
papa y se suben, para evitarnos problemas, luego yo bajo y le pregunto cémo
te fue, me responde a secas, bien y punto, hasta ahi nada mas, nomas.”

A su vez el padre de Lizet no comparte su tiempo para convivir con ella y
con su familia prefiere quedarse en su casa “No, llegamos a salir a una fiesta
porque nos han invitado a las dos familias, pero no por ejemplo un domingo
que nos vayamos mi papad y mis hijos a Xochimilco, nunca, nunca, los afios
que llevo de casada, solamente un dia fuimos a un pueblito antes de llegar a
Cuernavaca, pero nada mas. No soporta que los nifios estén corriendo,
gritando, jugando ni nada. Con la hermana de mi mama que es mas chica
que mi mama, es con la que salen nada mas ellos, los cuatro, mis tios y mis
papas, pero gue se van con nosotros, no, o por ejemplo luego le decimos,
vamos a tal lado, contesta no, dile a tu mama si quiere ir, ni con mi
hermana ni mi hermano, siempre dice; tu mama te va a llevar, pero él... es

asi como muy cortante.”

Relacion actual /7 Entre Hijos.
La relacion entre hermanos es buena, Maria trata de ser autoritaria ante

su hermano “veniamos de la escuela, los fui a traer y le dice Maria a Daniel,
verdad que ya te dijo mi mama que cuando no tengas que hablar no hables y
que no te metas en lo que no te interesa, a mi me dio risa, tiene muy don de
mando, de hecho los dos pero él no sabe mandarla a ella.”

Cuando regafian a Maria su hermano y su madre, ella trata de llamar la
atencion haciendo berrinche con su padre para que la apoye y la consienta. ‘De
repente se pelean, ella le hace a Daniel buuu, llora a lagrimas, llena la

barranca, cuando la sefiorita no esta de buenas, entonces también empieza...
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nada mas que no llora, grita, pero grita cuando esta su papa, por que si
estamos los tres solos y la estamos regafiando o algo, de repente llora y ya,
luego voy y le dijo ya dejaste de llorar, ya, y se empieza a reir pero cuando
esta su papa huy olvidate, y haz de cuenta que estamos aqui los tres y su
papa esta hasta alla y si le dijimos algo o le decimos algo, entonces jgrita!
Nada mas es para que su papa escuche y venga para ver que le hicimos a la
nifa.”

Existe cierta protecion de Daniel hacia su hermana cuando se encuentra
en problemas. “De repente le hacen algo en la escuela y él muy valiente dice,
me hubieras dicho quien fue para pegarle, que pegarle, ni que tu oreja, dime
quien.”

Hay una union y buena comunicacién entre ellos cuando se van a la
escuela “En las mafianas ahora nos vamos caminando hasta la escuela, si yo
vengo sola yo me llevo su mochila, a veces se la quito a medio camino, nos
vamos caminando y se van agarrando de la mano y ellos van hasta adelante

y van platicando.”

Escuela.

Maria ha tenido problemas con la escuela ya que ha faltado mucho por la
enfermedad pues constantemente tiene que ir a consultas médicas “Maria se ha
atrasado en la escuela porque hay ocasiones en que tenia que ir al hospital,
cuando estuvo internada pues... dej6 de ir a la escuela, ahora se esta
poniendo al orden.”

Con lo que respecta a Daniel demuestra cierta autoridad ante sus
comparieros “Ahi en la escuela él maneja a todo mundo, a sus compaferos y
es lo que me dice mi esposo de dénde sacarian ese don de mando, y solo le

digo quién sabe.”

Salud /7 Cuerpo de Salud.
Al principio del proceso de enfermedad de Maria tuvo la necesidad de

consultar a distintos médicos, con el objetivo de que pudieran establecer un
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diagnéstico mas preciso “me dice el doctor: sabe que no se la lleve al Gea
Gonzalez o llévesela al de Pediatria del Iman, si tiene algin problema usted
me llama de ahi, me espera y yo entro con usted para gque la tengan ahi.
¢Pero oiga pero que le van a ser? Para empezar le van a tomar otra
biometria para ver si esta igual a la que usted lleva. ¢Y después? Si sale
igual que la que usted tiene le van a tener que hacer una puncion de la
médula ésea, para descartar que sea leucemia.”

Al realizarle otros estudios le dieron un diagnostico erréneo, por tal motivo
Lizet record6 a un pariente el cual tuvo la misma enfermedad “mi mama venia
ya, Yy me dice ¢qué paso? le diagnosticaron esa maldita enfermedad que
tenia tu hija, porque mi hermana cuando estuvo embarazada de mi primo le
dijeron que tenia trombositoperitis purpura y que tenia que cuidarse
demasiado, porque ella tuvo que internarse como nueve dias en el hospital,
le pusieron plaquetas por que estaba muy grave y eso fue lo que me dijeron
que se tenia que tratar, y me dice mi mama, sabes qué, me dieron un pase
para el Gea.”

Muchos médicos sospechaban la enfermedad que teria Maria, pero
ninguno se atrevié a dar un diagnostico, simplemente los mandaban con otros
médicos ‘tengo sospechas pero yo no puedo asegurar mis sospechas, mejor
llévesela y digale a su doctor que esto esta muy bien revisado, esta revisado
por ocho quimicos que no hay falla alguna. Muchas gracias le dije, llegué a la

casa y hablé por el teléfono al consultorio médico.”

Salud / Institucion Médica.
Estando en el hospital se le realizaron estudios de sangre, Lizet se

encontraba asustada por lo que le hacian a su hija, mientras que Maria
simplemente tenia miedo por la inyecciéon que le iban a poner y queria irse del
hospital “como su madre la acostaron boca abajo, le empezaron a limpiar con
isodine le pusieron una sabana azul con un hoyo en medio, de repente me
dice apriete la mano fuerte, y por favor que no se mueva, yo dije pues que le
van a ser, cuando voltea jNo hombre! Casi me desmayo el tamafio de la aguja

y despierta ella, lo Unico que hice fue agarrarle la mano y acercar mi cabeza
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a la suya; no te vayas a mover por favor, pero légico cuando ella le
empezaron untar isodine ella ya estaba llorando, cuando entré la aguja nada
mas se oy6 como trono.”

De esta manera al realizar la puncién de la médula 6sea, la doctora
diagnostica leucemia “la doctora me dice: ya traigo los resultados de la
muestra de su hija pues si efectivamente tiene leucemia.”

Lizet estaba desconcertada por lo que pasaba, al principio no saka que
tratamiento le daban a su hija, pasando el tiempo se dio cuenta que le daban
quimioterapia “todavia sufria mucho de fiebre en esas dos semanas nunca
supe si le dieron quimioterapia o le daban medicamento para bajarle la
inflamacioén de los ganglios y la fiebre, hasta después supe que en la segunda
semana le empezaron a poner quimioterapia y a los siete dias que ella llegé
fue cuando nos pidieron el atra.”

Salud /7 Estado Actual.
Por el momento Maria se encuentra en su casa, se encuentra en estado de

vigilancia “va a estar en vigilancia un mes, casi dos para el 16 de febrero
cumple dos. El ocho de enero tuvimos consulta de vigilancia y la medula
salio bien. Y ahorita en febrero, ya casi va a ser un mes, luego la tengo que

llevar cada dos meses y después cada cuatro.”

Perspectivas de Muerte.

Respecto al concepto de muerte Lizet al principio sinti6 mucho miedo de
gue su hija falleciera, pensaba que se iba a morir ya que los doctores no le daban
mucho tiempo de vida, no tenia esperanzas de que saliera viva del hospital “Yo
no sentia que estaba bien, yo me imaginaba que iba a salir pero... muerta,
afortunadamente salié bien. Tardo como quince dias para entrar en
remisioén, o sea de que tardo, tardo y ya después de mucho tiempo me
entere que los doctores no le daban dos meses de vida. Fue un milagro de

que se haya salvado, decian que era muy dificil, fue dificil que se pudiera
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lograr, claro se pudo con la ayuda de los doctores, por el interés que tenian
de cuidarla, por atenderla.”

Conforme pasa el tiempo Lizet ya no piensa en el deceso de su hija, aunque
de cierta manera esta conciente que puede llegar ese momento. “Me imaginaba
verla en una ataud, vestida de blanco, y con el tiempo se me ha pasado todo
€es0, es muy raro que pase por mi, estoy consciente que puede pasar porque
esto no esta seguro, pero ahora es menos que antes, ahora ya no.”

El concepto de muerte ha cambiado en comparacion al de afios anteriores,
antes Lizet pensaba que su hija iba a fallecer, pero ahora piensa de distinta
manera, y sefiala que la muerte de una persona sucede por que tiene que pasar,
por gue asi lo decide Dios. Lizet niega que su hija pase por esta enfermedad por
castigo de Dios o por la desunién de su familia ahora piensa que si su hija fallece,
ella no se sentira mal por que de siempre estuvo al pendiente de Maria.
“solamente Dios sabe por que hace las cosas, y sabe el momento en el cual
va a llegar y por qué lo va a hacer, al principio me decian algunas personas
que era un castigo, yo no lo veo como un castigo, yo lo veo como una
bendicién, algo asi... pues si decidié que fuera ella lo decidié que fuera por
algo, a lo mejor porque nuestro matrimonio estaba muy mal, porque mi
familia estaba muy desunida, no lo sé... por algo lo hizo, y al igual siento que
es lo mismo con la muerte, si va a pasar es por algo, si se la va a llevar es
porque llegé su momento, porque... los ocho afios que ella vivid los vivié
bien o mal, y ya se tiene que ir, simplemente eso, tu sabes que hasta por que
te caigas te puedes morir, no es porque ya le tocaba morirse por que era
malo, o por que era bueno.”
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AnNalisis Intergeneracional
de
Lizet v Maria.

Familia de Origen.

La familia de origen de Lizet esta conformada por el padre de nombre
Arturo, la madre (Lizet) y dos hermanos (una mujer mas grande que Lizet
de nombre Patricia y un varon menor que ambas llamado Luis).

El padre de Lizet es una persona de caracter fuerte, poco sensible, no
demuestra sus emociones, no tiene las habilidades necesarias para
manifestarlas a través de palabras claras y explicitas. Es una persona
aislada tanto al exterior como con su familia, ya que pasa la mayor parte
del tiempo en su casa e interactla en pocas ocasiones con los miembros
de su familia. Sigue el rol tradicional paterno solamente se hace cargo del
sustento econdmico sin preocuparse por las necesidades emocionales y
afectivas de la familia.

La madre de Lizet tiene un rol distinto al de su esposo. Ella es una
persona que trabaja y ademas realiza las tareas del hogar, no es expresiva,
es estricta y poco comprensiva. Realizan muchas actividades juntas pero la
comunicacion que existe entre ellas es superficial. Por lo tanto no existe
una buena comunicacién entre Lizet y sus padres; solamente hablan lo
necesario y no se tienen confianza, esto se debe a lo estrictos que fueron
con ella durante su infancia y adolescencia.

En lo que respecta a los hermanos de Lizet, su hermana Patricia es
mas grande que ella. Existe poca comunicacion entre ambas a causa de la
diferencia de edades. La relacion entre ambas es casi nula ya que no se
frecuentan porque no existe apego con la familia, ademéas Patricia se

encuentra en proceso de irse a los Estados Unidos.
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Con respecto a su hermano Luis es el mas chico de la familia, es
soltero y vive de forma independiente, tampoco esta muy apegado a la
familia por tal motivo sus visitas son esporadicas.

En lo que corresponde a Lizet fue una nifia sobreprotegida durante
su infancia y adolescencia, no tenia permisos por parte de sus padres para
salir de su casa, a menos de que fuera por cuestiones escolares. A su vez
le tenian prohibido tener novios y mucho menos que la visitaran personas
del sexo opuesto. Por lo que tenia pocas amistades y era una nifa
solitaria.

Sus actividades consistian en ir a la escuela y realizar sus labores
escolares. A causa de las diferencias de edades con sus hermanos ella no
era participe en las actividades de ellos, por lo que no existian juegos e

interaccién con éstos.

Familia Actual.

Lizet vive actualmente con su esposo de nombre Arturo y sus dos
hijos, un nifio llamado Daniel de once afios y una nifia llamada Maria de
siete afos los cuales cursan la primaria, ésta ultima diagnosticada con
leucemia mieloblastica, hace aproximadamente 3 afos. Lizet y su familia
actual viven en la casa de su familia de origen, solo que en diferentes
pisos, sus padres viven en la planta baja mientras que Lizet y su familia
vive en el primer piso.

Arturo es el principal sustento econémico pero presenta dificultades
en este ambito ya que no tiene un trabajo fijo, antes se desempefiaba como
taxista, en la actualidad es ayudante de un electricista. Muestra poco
apoyo a los miembros de su familia y en especial a su esposa, en ocasiones
Lizet trata de desahogarse con su marido sobre la enfermedad de su hijay
este la rechaza. El se aparta muy a menudo del cuidado de sus hijos,
dejando a Lizet el compromiso de atenderlos y protegeros, lo que la

convierte en la principal cuidadora de Maria cuando ésta llega a necesitar
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atenciones a causa de su padecimiento. Por otra parte Lizet lleva un rol
principal en su sistema familiar. Esto no le ha restado autoridad a Arturo,
por lo que sus hijos obedecen las ordenes de su padre cuando éste se
encuentra en su casa, dejando de lado la autoridad de Lizet.

Esta funge la tarea de ama de casa, pero a su vez tiene la inquietud
de conseguir un trabajo de medio tiempo para ayudar a su esposo en los
gastos, mas no lo ha conseguido pues ha recibido ofertas de trabajo de
tiempo completo pero las ha rechazado ya que considera que si trabajara
todo el dia descuidaria a sus hijos, y en especial a Maria la cual ha
desarrollado dependencia hacia su madre ya que le presta atencion y
cuidado de forma constante, alejandose por lapsos de tiempo.

En lo que respecta a su hijo Daniel esta creciendo en un contexto
diferente al de Maria. Lizet educa de manera diferente a sus hijos, por un
lado es mas estricta con Daniel en las calificaciones escolares le pide que
obtenga solo diez, en comparacion a Maria que no le importa que sus
calificaciones sean bajas. Daniel tiene una buena comunicacion con su
hermana, constantemente comparten actividades en el hogar como en la
escuela, él se preocupa muy a menudo por la salud de su hermana vy la
protege. Es un nilo muy sociable y alegre, en lo que respecta a la escuela
es un alumno sobresaliente en sus calificaciones. Por altimo Maria es una
nifa alegre y muy sociable, tiene pocas exigencias por parte de sus padres,
se le consiente en lo que pide y es el centro de atencién. Debido a que es la
hija mas pequefia y a su padecimiento actual, por lo que tiene muchos
beneficios.

Afrontamiento Familiar de un Nifio con Leucemia.

La forma en que se afronta una enfermedad terminal en este caso la
leucemia tiene caracteristicas especificas en cada familia. En el caso de la
familia de Lizet los primeros sintomas de la enfermedad de Maria fueron

una infeccidon en la garganta, cansancio excesivo, asi como apariciones de
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petequias (manchas en el cuerpo), que se complicaron hasta diagnosticarle
leucemia. Los doctores al realizarle distintos tipos de analisis dieron su
diagndstico.

Al dar a conocer los doctores el diagnostico existié cierta
desesperacion por parte de Lizet y sus familiares, por otra parte Arturo
sufri6 una crisis nerviosa, no creia que su hija tuviera leucemia. Se
presentaron sentimientos de rechazo y negacion con respecto al
padecimiento de su hija.

Para la familia de Lizet fue muy duro el diagnostico, al principio no
tenian la informacién adecuada sobre la enfermedad. Lo que tenia en
mente Lizet era que su hija pronto se moriria, no sabia si la ba a dejar
internada o no, al fin y al cabo lo platico con su esposo y ella tomé la
decision de que Maria se quedara internada. Con el paso del tiempo a
través de los doctores y personas aledafias a Lizet adquiri6 una mejor
informacién sobre la leucemia.

En un principio se observa una madre que se encontraba desesperada
por la salud de su hija. Pero como podemos notar Lizet en comparacion de
Su esposo es la que esta mas al pendiente de la salud de Maria. Gracias al
caracter que demuestra, ella tiene la habilidad de imponer sus decisiones
ante los demas, impone su autoridad ante su esposo esto lo demuestra
con la decision que tomo ella para que fuera internada Maria en el
hospital. En comparacion a su esposo Arturo, este se preocupa mas por
los gastos del hospital.

De esta manera se puede decir que Arturo tiene un nivel de
diferenciacion bajo. Debido a la negacion ante la enfermedad de su hijo
emocionalmente se encuentra alejado de la situacién familiar la cual gira
alrededor del padecimiento de Maria. Esto se demuestra cuando Lizet le
comunico la noticia sobre la enfermedad de su hija, Arturo reaccioné de
manera negativa actio dandose de topes en una pared. Mostro problemas
en la manera en que afrontd la enfermedad de Maria. Sin embargo se ha

adaptado gracias al apoyo que su esposa y el hospital le han ofrecido.
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La madre afronta la enfermedad de su hija acudiendo continuamente
a las citas con el médico y sigue al pie de la letra el tratamiento. Por lo
gue existe un contacto emocional entre Maria y su madre, constantemente
Lizet esta al pendiente del tratamiento de su hija: Maria le pregunta a su
madre que tipo de medicamentos le van a suministrar, mientras que Lizet
a parte de contestar a las peguntas de su hija, también le pregunta sobre
como se siente con las medicinas, si le duele las inyecciones etcétera. Por
tal motivo Lizet tiene una indiferenciacion baja ya que se ha estableciendo
un contacto emocional fuerte con su hija.

Maria muestra la necesidad de estar con su madre, constantemente
hace berrinches ante el tratamiento de los doctores y quiere que su madre
este con ella en todo momento. Esto es a causa del apego que Maria ha
desarrollado a raiz de su educacion la cual esta caracterizada por la
sobreproteccion y el excesivo cuidado que sus padres le tienen, el cual ha
ido en aumento a raiz de el diagnostico de su padecimiento. El estilo de
transmision intergeneracional observado en Maria es muy similar a la
educacion que le dieron sus padres a Lizet, la cual se caracterizaba por la
sobreproteccion. Por otra parte cabe destacar que han recibido apoyo
institucional de un hospital el cual les proporciona los medicamentos de
forma gratuita, le realizan los estudios clinicos a bajos costos y les prestan
apoyo psicolégico, platicas e informacion sobre la enfermedad.

Finalmente podemos decir que Lizet al no contar con el apoyo de su
marido ella se hace cargo del cuidado de su hija, en comparacion a su
esposo ha afrontado la enfermedad de mejor manera aunque ha dejado a
un lado las atenciones hacia su hijo Daniel. Lizet no ha tenido las
habilidades adecuadas para poder educar a su hijo de manera igualatoria,
ha establecido un vinculo de apego mas fuerte hacia Maria en
comparacion con Daniel, esto se debe a causa de la enfermedad de su hija
y a la sobreproteccion que ha adquirido hacia Maria. Actualmente Maria se
encuentra en observacion, de vez en cuando tiene que ir a citas con el

doctor. Sus padres esperan que recupere totalmente su salud.
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CAPITULO X
ANALISIS INTEGRACIONAL
DE
LAURAY EDUARDO.

En la realizacion de este andlisis se emplearon nombres ficticios con
el objetivo de respetar la confidencialidad de las personas que participaron
en esta investigacion.

Laura es originaria de Celaya, Guanajuato; al momento de las
entrevistas contaba con 22 afios de edad y se dedicaba al hogar.
Actualmente Laura radica en el Distrito Federal desde hace poco menos de
dos afos, debido a que a su hijo Eduardo, de dos afios y medio de edad
aproximadamente, fue diagnosticado con leucemia linfoblastica nivel uno
(L1).

Laura, al ser la Unica mujer y la mas pequefia de la familia, siempre
fue la mas consentida y la mas mimada en su hogar. En su etapa escolar,
Laura siempre fue una nifia muy participativa en actividades culturales
(bailables, tablas ritmicas, teatro, etcétera), lo que propicio el que
conociera y fuera querida por las personas de su pueblo natal.

Una vez en su etapa de adolescencia, logré terminar el bachillerato y
Unicamente cursé dos semestres de mercadotecnia, ya que para ese
entonces la situacion en la que se encontraban, tanto ella como su familia,
comenzaba a ser precaria, lo cual se aun6 a su pronto embarazo, del cual
se dio el ser madre soltera, ya que nunca llegé a casarse, debido a que,
hasta el que entonces era su pareja (de 18 afos de edad), no quiso hacerse
responsable del cuidado y manutencién del nifio, por lo que pidié abortar a

Laura, ya que no queria ningun tipo de responsabilidad.
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No obstante, el apoyo que recibié de sus padres principalmente, la
hizo tener a Eduardo, desde entonces se ha hecho responsable del cuidado
de Eduardo, mientras que sus papas se responsabilizan de lo econémico.
Por otra parte, Laura proviene de una familia unida y poco numerosa
compuesta por sus padres y un hermano un par de afios mayor que ella.

El padre mantiene el rol principal dentro de la estructura familiar,
mientras que la madre se dedica al hogar principalmente, aunque algunas
veces llega a ocuparse en empleos temporales que le permitan tener wn
poco de ingresos extra para las necesidades de Eduardo.

El padre por su parte, termind la carrera de ingenieria mecanica,
labor que desempefiaba en la empresa Bachoco, mientras se mantuvo
como empleado en esta empresa, los ingresos econdmicos eran sumamente
buenos, llegando a percibir salarios superiores a los tres mil o cuatro mil
pesos semanales, lo que les permitia vivir de manera holgada; no obstante,
un recorte de personal en esta empresa ocasiond que fuera dado de baja
de la misma, poniendo fin a una labor de 25 afos de servicio, y dando
origen a un sin fin de problemas, emocionales y econdmicos en el abuelo
de Eduardo.

En lo que respecta al unico hermano que tiene Laura (dos afos
mayor que ella), labora actualmente en una empresa encargada de
elaborar ceramica. Los recuerdos que Laura mantiene respecto a su
hermano son muy gratos, ya que siempre compartié juegos, companias,
amigos e intimidades con él. Laura lo describe como una persona que
siempre la cuido y que estuvo y sigue estando al tanto de ella y de su hijo,
sobre todo ahora que Eduardo padece leucemia.

Por otra parte, Laura se percibe actualmente como una mujer fuerte,
pero a la vez muy emocional, que necesita ser y sentirse querida, lo cual
atribuye a que en la mayoria de sus relaciones haya salido lastimada, ya
que esa necesidad de sentirse querida la hace ser muy dependiente de sus

relaciones, incluyendo la mantenida con el papa de Eduardo.
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No obstante, Laura mantuvo una relacion de aproximadamente tres
meses de duracidon, con una persona cuatro afios menor que ella, que
culminé en matrimonio. Actualmente Laura, se encuentra esperando a un
segundo hijo, lo cual viene en detrimento de sus expectativas a futuro, ya
que ella deseaba culminar una carrera a nivel licenciatura y sobre todo
mantener centrada su atencion en la salud de Eduardo, hasta su total
recuperacion.

En lo que respecta a Eduardo, cuenta con aproximadamente dos
anos y medio de edad, en lo referente a su estado de salud esta se ha
dificultad, debido a que al inicio Eduardo no respondia a los
medicamentos, razén por la cual se ha ido retrasando su mejoria y su
estado de salud.

En los primeros meses, después de habérsele diagnosticado
leucemia linfoblastica (L1), fue desahuciado en el Hospital pediatrico,
ubicado en la delegacion Coyoacan del Distrito Federal; posteriormente
Eduardo, es remitido al Instituto Nacional de Pediatria (INP), en donde se
le realizan estudios mas minuciosos y donde actualmente se encuentra en

etapa de tratamiento con antineoplasicos.
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AnNalisis por Categorias vy Familias

A continuacion, se presenta un analisis de 15 categorias que fueron
las mas representativas respecto al proceso salud-enfermedad de Eduardo,

Laura y su familia.

Analisis Familiar de Lauray Eduardo
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Pérdidas Significativas

Categorias

Grafica |. Categorias analizadas de las entrevistas realizadas a la familia de
Eduardo.

Estas categorias, se presentan de manera gréafica (Ver Grafica l), y de
manera textual, por lo que en primera instancia se explica de manera
breve la grafica | y posteriormente se presenta la descripcion y analisis de

cada una de las categorias, dando énfasis a las propias palabras de los
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entrevistados, por lo que se presentan citas textuales de los mismos
entrecomilladas y en letra negrita.

Respecto a la grafica |, se puede observar en la misma, que las
categorias de “proceso de adaptacion” y “afrontamiento” sobresalen de las
demas, esto debido a que fueron las categorias en las que mas
hondamente se tratd de indagar, dadas las caracteristicas y los objetivos
de la presente investigacion. Por otra parte, la categoria de infancia
presenta un puntaje bajo, respecto a las dos siguientes, debido a que son
muy pocos los recuerdos que Laura tiene de su infancia, no siendo asi en
las categorias referentes a “adolescencia”, “adultez” y “pareja, que
presentan puntajes altos, esto se debe a la necesidad de indagar y asi para
poder establecer la forma en que se ha dado y se dara posteriormente el
proceso de transmision intergeneracional. De igual forma, las categorias de
“sintomas y antecedentes” y de “hospitalizaciones” presentan puntajes
significativos, dada la condicion de salud y la etapa de tratamiento en la
gque se encuentra Eduardo, lo cual hace que continuamente tenga que
asistir a revisiones y realizacién de estudios médicos. Finalmente, las
categorias restantes, si bien no presentan puntajes altos, si llegan a ser
representativos de analisis, lo cual permite establecer posibles conexiones

entre las diversas categorias que se describen a continuacion.

Enfermedad /7 Sintomas y Antecedentes.

El proceso salud-enfermedad de Eduardo, comenzo aproximadamente a los
tres dias de nacido, Laura al ser madre primeriza y encontrarse como madre
soltera desconocia practicamente todo aquello que se relacionaba con el cuidado
y desarrollo de su hijo: “jno hombre! empezé con fiebre... le daba tres horas al
dia... luego ya no queria caminar, tampoco comer, lloraba mucho este... creo
que le habia salido dos manchitas en sus piernas, pero no le tomamos este...
no le pusimos atencién, sentimos que no era tan importante.”
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Aunado aello, la negligencia médica, debida a diagnésticos mal realizados,
impidieron una pronta atencién de Eduardo, lo cual ha limitado su recuperacion:
“no sabiamos que hacer, desde el principio que tenia tres dias de nacido mas
o menos lo llevamos con un pediatra, luego empezamos a buscar mas
doctores y todos nos decian es que tiene una infeccién en la pancita y otra
en la garganta, unos daban jarabes, otros inyecciones y este... uno que cobro
mas caro no le tomé atencién a la fiebre ni a nada... lo revis6 y le detectd
una hernia en el ombligo y lo queria operar.”

No fue hasta una visita realizada por Laura al Distrito Federal, en donde
familiares cercanos a ella le hicieron saber que Eduardo se encontraba muy
grave, por lo que requeria atencién especializada, no obstante Laura visité a una
doctora a nivel general, quien fue la responsable de dar un diagnéstico mas
preciso y de remitirlo a un Hospital pediatrico: “estando aqui, mis tios lo vieron
que ya no caminaba, estaba nada mas acostado, tenia los ojos bien
sumidos... no tenia color ni en los labios, nos dijeron que lo llevaramos con
una doctora es general... me dijo que estaba muy mal, lo empezd6 a revisar y
dijo que estaba deshidratado y que tenia anemia de tercer grado... me dieron
la orden de internamiento y nos fuimos al pediatrico de Coyoacan.”

Hasta ese momento Laura todavia desconocia la gravedad de Eduardo, por
lo que pasaron un par de dias mas, descartando enfermedades, hasta dar un
diagnostico mas preciso, no obstante Laura no fue avisada de éste, y sélo se dio
cuenta del diagnéstico una vez que reviso el expediente de su hijo: “se juntaron
muchos doctores y que empiezan a dar vueltas y se acercaron a Eduardo y le
vieron como cuatro manchitas que tenia en su piel, me preguntaron que le
habia pasado y le dije que no sabia, que de repente le habian salido,
empezaron a verse muy raro y empezaban a darse vueltas y vueltas...
entonces me dijeron que iba a quedar internado... cuando lo llevaron a su
cuna le dijo a la enfermera el doctor que le pusiera un papelito que decia,
descartar leucemia... en ese momento si fue bien dificil sin decirme nada los
doctores, asi nada mas le dijeron a la enfermera.”

En ese entonces Laura tenia una idea errénea de lo que significaba padecer

algun tipo de cancer: “en ese momento me sali... yo habia escuchado que la
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leucemia era cancer, y lo que yo habia escuchado del cancer es que mata a
las personas.”

Las ideas que tenia Laura respecto al cancer guedaban mas asentadas,
dada la actitud del personal sanitario y de la poca informacidén que recibia de los
mismos: “al dia siguiente lo pasaron a terapia intensiva, ahi lo tuvieron
nueve dias, yo nada mas podia pasar como diez minutos tres veces al dia...
el que daba informacién era como un secretario o algo asi, ni enfermero era,
no lo bajaban de muy grave.”

No fue, sino aproximadamente un par de semanas después del
internamiento de Eduardo, que confirmaron el diagnostico de padecer leucemia
nivel uno, y fue hasta ese entonces que Laura recibié informacion detallada de lo
gue es la leucemia: “empezaron a aparecer los blastos... y ya fue cuando nos
habian confirmado que tenia leucemia... estando ahi mismo esperando a que
lo pasaran a hacerle su procedimiento se acercé uno de los doctores, que
desde el principio le hizo sus procedimientos de inter consulta, y ya me
empez6 a explicar que es la leucemia, yo no sabia nada de los glébulos
blancos, glébulos rojos y de la médula, todas esas cosas.”

Laura, refiere que Eduardo presentd ciertos sintomas posteriores a su
hospitalizacion y al tratamiento, que para ese entonces apenas iniciaba:
“vomitos casi no tenia... ya me habia dicho el doctor de las ulceras en la
boca... le empezaron a dar meticorten (antineoplasico) y nos acostumbramos
a que comia tan bien, de repente estaba flaco, flaco, flaco salio flaquisimoy
ojeroso.”

Poco después de haber iniciado el tratamiento, Eduardo no respondia al
mismo, por lo que las hospitalizaciones fueron cada vez mas frecuentes, Laura
sefiala que fue muy dificil para ella, ya que Eduardo no comia y el vomito que le
provocaba la quimioterapia hacia mas dificil la situacion: “me dijeron los
doctores que era muy fuerte el tratamiento, y pues si, es lo que les hace a
casi todos los nifios les afecta la boca, no solo la boca si no todo el aparato
digestivo, a Eduardo al menos se le daba liquidos (leche), habia nifios que ni

siquiera comian eso.”
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Enfermedad / Proceso de Adaptacion.

El proceso de adaptacién inicial por el que paso Laura fue muy dificil, dada
la forma en la que ella se entero (por medio del expediente de Eduardo),
posteriormente una vez confirmado el diagnéstico Laura presenté una serie de
repercusiones en todo aspecto: “Cuando ya me lo confirmaron, fue como todo
un mes en que todavia estaba como en shock... todo lo hacia programado,
como gue no estaba consciente, a mi si me afecto, bueno a todos nos afecto
muchisimo, y mas o menos como en un mes me cayo el veinte.”

Laura sentia en un inicio que la situacién se salia de sus manaos, ya que en
el hospital pediatrico de Coyoacan habian desahuciado a Eduardo, razén que la
hizo perder la fe y la esperanza en lo referente a la salud de su hijo, por lo que
penso en dejarlo todo y regresar a Celaya con su hijo, no obstante decidid seguir
adelante con el tratamiento: "Al principio si me dolié6 mucho, sentia que si en
un momento no le va a servir, porque lo sigo trayendo, a que le hagan todas
estas cosas y todo, pero mas bien no queria quitar el dedo del renglén.”

Una situacion muy dificil de superar para Laura fue el hecho de ver que su
hijo poco a poco comenzaba a sufrir los estragos del tratamiento “en los siete
meses fuimos a ponerle su quimioterapia, se acabaron sus venas de sus
manos, en el codo, en el resto del codo mas bien, y en empezaron con estas
(inyecciones), dicen que no se las aplicaban seguido por que son las que mas
duelen, le agarraban las venas de los dedos y ya se le estaban acabando, ya
estando internado agarraron la de los pies.”

Dada la desesperacion en la que se encontraba Laura, comenzé a buscar
mas alternativas que le pudiesen asegurar el bienestar de Eduardo, algunas de
estas alternativas eran sugeridas por sus propios familiares, lo que a su vez le
origind otro tipo de repercusiones a nivel médico y emocional respecto a la salud
de su hijo: “una de mis tias nos comento que a uno de sus hermanos, una vez
se habia puesto muy mal y que habia ido con los doctores que le ponian
encino, entonces le dije que nada perdiamos, que fuéramos... nos recetaron
inyecciones, habia que ponérselas cada tercer dia, era muy dolorosas me
decian que habia que ponerlas despacito porque quemaba, entonces para

esto resulta que no entra en remisién y todo, y me empezé a preguntar el
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doctor si le daba algo, entonces yo le dije de las inyecciones y me dijo, que
si Eduardo se muere iba a ser por mi culpa, no me dijo eso exactamente,
pero eso fue lo que yo entendi, lo cual me hizo sentir muy culpable.”

Aunado a los problemas de adaptacion iniciales por los que atravesaba
Laura, se presentaron algunos otros, entre ellos la condicion precaria en la que se
encontraban Laura y su familia: “Se nos hizo bien duro, mi papa de por sien
ese entonces habia perdido el trabajo... agarré una racha mala, se decayé... y
todavia mas, luego venirnos para aca (Distrito Federal), mas bien ya
estdbamos aqui y quedarnos, pues nos afecto aun mas.”

Tanto para Laura como para su familia, fue un proceso dificil la
enfermedad de Eduardo, razéon por la cual vieron limitada su permanencia como
familia unida, lo que limit6 aun mas un proceso de adaptacion mas favorable
para ellos. Al verse desarticul ada su familia temporalmente, cada uno de sus
miembros buscé alternativas que pudiesen brindarles apoyo y estabilidad en todo
aspecto, sobre todo en lo emocional: “mi papa y mi hermano tuvieron que
regresarse a Celaya por el trabajo, ademas de que necesitdbamos dinero...
venian cada ocho dias, pero ya después por el dinero fue mas dificil que
vinieran, a mi papa si le afecté6 mucho, él se acercé mas a la iglesia, se apegd
mas, mi hermano pues si le dolia, pero que se le notara pues no, él tenia a
su novia y estaba en planes de casamiento, las que llevdbamos lo mas
pesado era mi mama y yo, ella porque nos acompafaba al hospital, yo
porque tengo que entrar y detener a mi hijo cuando lo estan picando, por
ejemplo cuando le hacen exdmenes se le acababan sus venas y habia
ocasiones que hasta siete piquetes se le tenian que dar para poder
canalizarlo y pues si fue muy dificil, también te desesperas.”

Aunado a los problemas de origen familiar por los que tuvo que atravesar
Laura, existieron otros factores que repercutieron en el proceso de adaptacion de
Laura en la enfermedad de su hija “yo toda mi vida he padecido de migrafa,
entonces hubo un tiempo, estando alla en el hospital, que me daba migrafa
y es eso de que no soportas la luz, el ruido, los olores, me desconecto, se me
va la onda, si me hablan no entiendo, o entiendo otra cosa no se... o también
se me hacen como lagunas mentales, no me acuerdo de lo que digo y todo, y

me estaban dando bien seguido.”



rf Anélisis Integracional de Laura y Eduardo 206

En lo referente a Eduardo, el proceso de adaptacién por el que ha tenido
gue atravesar ha sido dificil, no obstante, se ha ido acostumbrando a medida que
pasa el tiempo sobre todo en lo referente a las hospitalizaciones, en lo que se le
ha hecho dificil a ha sido en la interaccion con otros nifios de su edad, sobre todo
en otros contextos no hospitalarios: "cuando vamos hacia Insurgentes pasamos
por el Centro Cultural y ve un mufiequito, entonces se acuerda que adelante
ya esta el hospital, entonces voltea y me dice “piqui” mama, “piqui” que si
ya vamos a que lo piquen, y se le hace saber que es para que se ponga bien

. en lo que se le ha hecho muy dificil es cuando quiere salirse a jugar...
luego los nifios no se quieren poner cubre bocas y mas bien lo que hacemos
es dejarlo aqui adentro (casa), luego llora desconsoladamente, da unos
gritotes porque quiere salirse a jugar, pero es que... hay que estarlo
cuidando, para prevenirlo de que después... no se le complique.”

En lo referente a su situacion actual Laura la vive desde otra perspectiva,
mucho mas optimista y sobre de todo siendo realista, por lo que mantiene sus
expectativas Unicamente a corto plazo y trata de vivir al dia en lo referente a la
salud de su hijo: "A mi me habian contado de varios nifios que estaban
desahuciados y que salieron adelante, y bueno ojala sea uno de los casos...
sigue yendo, desde que me programaron nunca he faltado a las citas,
siempre se le ha pasado con medicamento en linea y todo, ahora me siento
mas optimista, ya paso lo peor, y ahora de aqui para adelante hay que seguir
igual, que no recaiga y... pues adelante... cada vez vamos al dia, como que ya
no pensamos a futuro, por lo mismo a veces sale bajito, se atrasa una
semana o dos; pero ya, paciencia la tenemos; después de esperar para
controlar la enfermedad ya es menos... son tres afios mas o menos lo que le
falta de tratamiento.”

Hospitalizaciones.

Gran parte de la infancia de Eduardo, se ha visto truncada por las
constantes hospitalizaciones a las que se ha visto sometido, ya que a diferencia
de otros nifios Eduardo, en un inicio no respondia al tratamiento, lo cual le hizo

permanecer mas tiempo de lo normal en hospitalizacién: "Se supone que en un
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mes de tratamiento todos los nifios controlan la enfermedad, pues a
Eduardo no, fueron como cuatro o cinco meses... para esto entré en un
tratamiento... empieza con una y continua con mas intensidad, los
tratamientos eran mas fuertes cada vez, eran semanas completas con el
medicamento.”

Dada la situacién en la que se encontraba Eduardo, los médicos que
llevaban su caso en el hospital pediatrico de Coyoacan, daban el caso como
perdido, por lo que empezaron a tratar a Eduardo como paciente terminal, lo cual
mermo las esperanzas que tenia Laura hasta ese momento: "habia entrado en
remision, luego le tomaron muestra de médula y ésta salia diluida, le
volvieron a tomar otra, porque tenian que confirmar y se volvia a diluir,
entonces lo dejaron descansar una semana y le volvieron a tomar muestra
de médula... para esto ya me lo habian desahuciado, una doctora me habia
dicho, como si fuera cualquier cosa, sabes que pues, como vemos que le esta
costando mucho trabajo... nada mas le vamos a dar tratamiento paliativo,
nada mas lo vamos a estar manteniendo, mantener los blastos a raya, que no
vengan infecciones, hemorragias, anemia y pues ya, en pocas palabras me
dijo espera a ver a que horas.”

A pesar del diagnéstico que tenia Eduardo hasta ese momento, comenzé
reaccionar de una manera favorable, por lo que su estancia en el hospital todavia
fue méas larga y angustiante tanto para él como para su familia: "cuando le
hicieron otra vez su médula resulta que ya se habia controlado la
enfermedad, ese mismo dia me dijo la doctora que podia apartar su cuna...
me pregunto si queria ponerle catéter, si quisimos, desde que me dijo pensé
que si porque en los siete meses se acabaron sus venas de sus manos, en el
codo, en el resto del codo mas bien, y en empezaron con... las venas de los
dedos y ya se le estaban acabando, ya estando internado agarraron la de los
pies.”

Finalmente Eduardo pudo salir el hospital ante la incredulidad del
personal sanitario y de su propia familia. Posteriormente Eduardo fue remitido a
otro nosocomio para brindarle una atencién mas especializada, ya que asi lo
requiere su enfermedad: "Pasé mas o menos una semana de estar en terapia

intensiva, un dia de repente me dijeron, lo damos de alta, porqgue mafana
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tiene que ir a consulta al IMAN y pues ya, ni la creifamos... mi mama tuvo
que ir a Auchan (centro comercial) a comprarle ropa porque no estadbamos
preparados para cuando lo dieran de alta.”

Las hospitalizaciones aun contintian para Eduardo, debido a que algunos
antineoplasicos le originan ciertos malestares fisicos que requieren de
hospitalizacién; asimismo, su tratamiento requiere que, aproximadamente cada
mes, sea internado para una evaluacion de tres dias que consta de una serie de

estudios sanguineos y de médula.

Familia / Infancia.

Laura guarda pocos recuerdos de lo que fue su infancia, en lo referente a
su hogar es muy poco lo que llega a recordar, de lo que si se acuerda gratamente
es de sus compafieras de la infancia: "No tengo muchos recuerdos muy
claros... no tengo recuerdos frescos, pero mas o menos recuerdo que me la
pase muy bien, recuerdos buenos, me mojaba, jugaba con tierra, de todo,
nada me prohibian, me la pasaba bien... casi no saliamos, no nos dejaban,
pero cuando ibamos por ejemplo a campamentos conociamos a mucha
gente, ibamos a eventos deportivos, y con mi amiga que era mi vecina de
enfrente, me quedaba a dormir en su casa luego ella en la mia, luego
baildbamos contdbamos chismes y asi, muchas cosas... recuerdo a mis
amiguitas... cuando estaba chica iba a un grupo que era como los scouts,
pero eran diferentes, por que eran vegetarianos, eran mas disciplinados, ahi
fui cuando estaba chica, ahi estuve con mi mejor amiga, iba con mi hermano
de eso més o0 menos me acuerdo.”

La familia de Laura siempre fue muy unida, no obstante Laura recuerda
las constantes peleas que mantenia con su hermano durante su infancia, la cual
fue cambiando a medida que iban creciendo, ya que fue mejorando dia con dia:
"Cuando estdbamos chicos si nos peledbamos mucho, como a los diez afos
ya nos empezamos a llevar bien, si nos peledbamos, pero lo normal entre
hermanos, después la relacién con mi hermano comenzd a cambiar y ya nos

llevabamos bien, él me cuidaba mucho.”
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Laura siempre fue una nifia inquieta, que le gustaba participar en eventos
culturales y en festivales de la escuela, era muy sociable y fue una nifia muy
mimada: "era muy participativa en cuanto actividades de la escuela y
actividades culturales, siempre me llamaba la atencién el teatro, los
bailables, las tablas gimnasticas... lo hacia por diversién, aunque ahora soy
muy nerviosa y me cohibe estar enfrente de las personas, pero como estaba

chica como que no lo tomaba en cuenta y de todos modos participaba.”

Familia /7 Adolescencia.

En su etapa de adolescencia, la principal figura gque mantenia ella como un
modelo a seguir fue su papa, ya que siempre fue él quien mas le ayudaba y la
mimaba hasta ese momento: "Como mi papa era ingeniero, me acercaba a él
siempre que tenia una duda para que me ayudara, pero siento que tenia la
cabeza muy dura... él siempre me consentia y me daba lo que yo le pedia,
siempre me defendia de mi mama o de mi hermano cuando me pegaban o
me regafiaban.”

A pesar, de que Laura pas6 la mayor parte de su adolescencia, con gratos
recuerdos, existieron otros que no fueron tan favorables para ella y su familia,
sobre todo recuerda algunos problemas que se suscitaron con su papa: " de la
casa tengo recuerdos medios feos, cuando estaban construyendo nosotros
viviamos en la colonia de enfrente, estdbamos rentando casa, entonces mi
papa se habia ido dizque a supervisar a los albafiles y resulta que se puso
bien borrachotote, entonces mi mama nos mando por él a mi hermano y a
mi, me acuerdo que la casa todavia no tenia puertas ni nada solamente una
tarima como si fuera una puerta, habia que moverla pero como era pesada
segun mi papa la ba a mover, y asi de tan perdido que andaba le cay6
encima, mi hermano y yo no sabiamos que hacer, ese fue un recuerdo feo...
y recuerdos bonitos como el de los campamentos, en la infancia de eso si me
acuerdo y luego que mi mama y las otras mamas iban temprano a darnos de
desayunar pura comida vegetariana, a mi eso no me gustaba, luego llevaban
atole y tamales y... ya no me acuerdo que mas llevaban pero de eso si me

acuerdo..”
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La forma de ser de Laura, era alegre y responsable, sobre todo en lo
relacionado con la escuela y con actividades culturales en las que participaba
frecuentemente, siendo esta ultima la que mas disfrutaba: "no era conflictiva lo
que decia mi mama lo hacia... recuerdo que iba bien en la escuela, sobre
todo en espafol e historia, en todo eso que tiene que ver con teoria, leer y
todo eso... estuve en el bachillerato en el 4&rea econémica o administrativa
me gusto la mercadotecnia, economia, ya que estaba en la preparatoria
estuve en un equipo de natacién ya que me gustaba mucho el deporte... en
la secundaria me gustaba la educacién artistica, en esa sacaba buenas
calificaciones, ingles también me gusta mucho y tenia buenas
calificaciones.”

El hermano de Laura siempre ha sido de mucha importancia para ella, por
lo que guarda muy gratos recuerdos con él y con el circulo de amigos que
frecuentaban y que compartian en comun, lo cual propicié que se llegara a
relacionar con algunos de ellos: "él (hermano) tenia a sus amigos y siempre
jalaba conmigo, y después hubo un tiempo en que ya no querria salir
conmigo, me daba mucho coraje... él salia siempre los fines de semana y yo
también queria salir, pero no, como él siempre ha estado en la casa jala a
sus amigos a la casa, entonces también han sido mis amigos, uno que otro
noviecillo también de sus amigos.

Una de las personas de las que mas se acuerda Laura, es una amiga y
vecina suya, con la cual compartié su infancia y adolescencia. Actualmente el
contacto con su amiga ha venido a menos, no sin continuar la amistad que
siempre las unié: "unas de mis amigas era vecina, su hermano también habia
estado con mi hermano en el Kkinder, entonces fue cuando ya nos
empezamos a juntar, vivia cerca en su casa me querian mucho... después
ella se fue a Zacatecas, ya se caso y tiene dos hijos, ya casi no nos vemos...

la relaciéon con ella (amiga) era muy estrecha.”

Familia / Adultez.
Ahora, en su etapa adulta, Laura se ha visto influenciada por dos personas

de gran relevancia para ella, siendo su mama y su papa, quienes le han servido
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como un modelo a seguir. Esto le ha redituado problemas a nivel interno, debido
a lo contrastante del caracter de ambos: "Antes creia de mi papa, pero ahora si
como que me estoy haciendo, como mas fuerte, yo siento que estoy pasando
a hacer como mi mama... emocionalmente todavia tengo un poquito de mi
papa... porque todavia soy muy chillona... a mi me pasa eso de que necesito
sentirme asi como querida... por quien se deje, mas bien por quien me
quiera y no quien se deje... siento que eso me hace dependiente.”

Laura siempre ha contado con el apoyo de su amiga de la infancia, por lo
gue actualmente sigue en contacto con ella, muy a pesar de que se encuentran en
distintos Estados, este tipo de apoyo que le brinda hace seguir adelante tanto a
Laura como a Eduardo, en todo el proceso de enfermedad: "mi hermano estuvo
con su hermana en el kinder. Ella era mi amiga, siempre estuvimos juntas
mucho tiempo... no me acuerdo muy bien pero se fueron a vivir a la paz
haya en Baja California Sur, nos escribiamos mucho, luego se regresaron a
Celaya, era cuando menos nos frecuentabamos y ya tiempo después de que
se enteraron de que yo tenia un bebé, ya fue como se acercaron, y ahora que
saben que Eduardo esta enfermo, fue hace poquito como unos ocho dias me
habl6 su papa, me dicen que estan preocupados, que no saben de mi... me da
gusto que otra gente este preocupada por Eduardo, mejor que mi familia. Mi
familia nada mas me pregunta: ¢(COomo esta? Bien, bueno, y ellos me
preguntan y en que fase del tratamiento est4, se interesan mucho.”

Las separaciones forzosas por las que ha tenido que atravesar Laura y su
familia han sido constantes, dada la condicion por la que actualmente pasan;
una de estas separaciones ha hecho que la relaciéon con su hermano se haya visto
mermada, dado que él tuvo que regresar por cuestiones econdémicas a Celaya;
esta separacion ha sido resentida por Laura sobre todo en lo referente a lo
emocional: "por lo mismo que estamos lejos ya no platicamos tanto, pero
mientras estdbamos alla nos llevamos bien... yo le contaba mis cosas y él las
suyas... ahora cuando nos vemos, Nnos vemos con gusto, cuando estaba
esperando al nifio en ese tiempo mi mama estaba rentando los cuartos y
todas las noches él llegaba acostarse, yo me dormia en una literay él en el

suelo y levantaba la mano y me tocaba la panza y se sentia bien bonito... me
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preguntaba como me habia sentido, que si se movia mucho todo eso... todo
eso lo extrafio mucho desde que estoy aca (Distrito Federal).”

Actualmente Laura cuenta con aproximadamente 23 afios de edad, los
planes que tiene a futuro son de gran importancia para ella, sobre todo en lo
referente al ambito escolar, por lo que quiere llegar a realizarse como profesional:
"ahorita no estoy estudiando, porque no me queda tiempo para cuidar a
Eduardo, terminé la preparatoria... y terminé un semestre en educacion
escolar, pero no terminé la carrera... pienso especializarme en algo... me
gusta mucho la mercadotecnia, me gustaria mucho estudiar mercadotecnia,
pero también me gusta la comunicacién, me gustaria estudiar para
educadora como te habia dicho antes, quiero seguir estudiando.”

Ahora en su etapa de mama, Laura reflexiona en su familia, en el papel
gue ha jugado ella dentro de ésta, y en las carencias que ha presentado a lo largo
de su vida, lo cual ha influido en lo que actualmente ella es como persona:
"siento que mi mama, no me siente suficientemente buena hija, por
cualquier cosita ya... como que hace mucho drama, como si fuera mala hija;
desde chica he estado bien apegada a mi mama, para todos lados estabamos
juntas y ahora que estoy grande ella también quiere que siga siendo igual...
me tenia... jme tiene! muy apretada. Mi papa ha sido muy noble... como que
lo que diga mi mama se hace, se guarda sus comentarios, es lo que lo pone
tan mal, todo lo que guarda lo trae... me lo encontraba varias veces en su
estudio llorando, me dolia mucho, mi papa siendo tan bueno lo lastimaban
mucho... eso me ha hecho ser muy dependiente, tal vez por las necesidades
que tengo o por las carencias que sufri... yo creo que han de ser carencias,
mi papa todo el tiempo estaba trabajando y con quien estdbamos siempre
era con mi mama entonces, él ahora lo dice por darle mucha importancia,

para que nosotros no nos faltara nada, nos abandono, nos dejé solos.”

Pareja.
Laura es una persona sumamente emocional, por lo que facilmente se deja
llevar en sus relaciones, por lo que el aspecto fisico pasa a ser un segundo

término, a la hora de iniciar alguna relacién: "al principio también cuenta
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mucho lo que uno piensa, lo fisico me gusta mucho verlos, al principio, pero
ya después de que tengan buena platica que me entretengan que tengan
cosas en comuUn conmigo... por ejemplo que oiga la misma musica o0 no se
programas, asi pues... mas que nada que yo me sienta bien estando con ellos
porque hay gente que por mas guapo o atractivo ya cuando te pones a
platicar te repele por su forma de ser... me dejé llevar méas por lo emocional
que por lo fisico.”

Las caracteristicas que Laura busca en una pareja se encuentran
determinadas basicamente a aspectos de tipo emocional: "necesito sentirme asi
como querida... que tengan cosas en comun conmigo... que sean fieles,
siento que la fidelidad es, asi, algo esencial para tener una buena relaciéon en
eso me fijo... a parte es como requisito que te agrade él, puede ser que se
vaya uno acercando porque te llama la atencién, ya después te das cuenta
que compartes los mismos intereses y todo eso... si puede ser algo mas serio
0 asi seguir como amigos... también depende mucho de él.”

Un aspecto importante que Laura, toma también en consideracion antes de
empezar una relacion, se encuentra estrechamente relacionado con su hijo, que
aunado a lo emocional, ha hecho que en la mayoria de las relaciones que ha
mantenido hayan terminado de forma negativa para ella: "Me ha pasado que
siempre, es algo que me he fijado siempre que empiezo con alguien y apenas
vamos empezando luego, luego me imagino, como que, N0 se como, se oye
mal que lo diga pero siempre a sido mi meta estar bien con Eduardo y estar
casada. Cuando termino mis relaciones (noviazgo) quedo muy lastimada y
me dan mucho miedo empezar otra por el temor de que me lastimen, lo
malo de todo eso ademas de lastimarme a mi, ya me llevo entre los pies a
Eduardo, porque él se acostumbra a ver a una sola persona y siento que le va
a afectar, de por si es dificil ver a alguien acercarse a su mama, yo creo verlo
ahi y luego a otra persona como que... no se, siento feo.”

La etapa de noviazgo, con el que actualmente es su esposo, durd
aproximadamente cuatro meses en los que existieron problemas de todo tipo: "El
no estudiaba, trabajaba nada mas... entonces eso de casarse iba a estar muy
dificil, porque al estar con alguien asi en cuestiéon de pareja y de

matrimonio, pues no iba a tener tiempo, por eso estuvimos pensando y ya
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mejor lo aplazamos... estuvimos platicamos bien con nuestros papas y todo,
pero es medio dificil su mama y para todo esto todo termina en familia.”

Las caracteristicas que Laura busco para establecer su actual relacion,
fueron las mismas en las que se ha basado anteriormente, es decir,
caracteristicas de tipo emocional y aquellas relacionadas con su hijo: "desde el
principio que lo vi me gusto, me gustaba mucho, me llamo mucho la
atencion y ya platicando con él vimos que teniamos muchas cosas en
comun, después me di cuenta que trataba bien a Eduardo, ya con eso fue
que me gano... me gusté que desde el principio le cayera bien a Eduardo...
yo no me puse en un plan de que si tratan bien a Eduardo conmigo estan
bien, claro esta que es con amistades y algo, entra que si conmigo se portan
bien y todo eso me ganan.”

En lo que respecta al noviazgo que mantuvo con el papa de Eduardo, este
se baso en caracteristicas de tipo emocional y en las atenciones que él tenia para
con ella: "me la pasaba a gusto con él, le gustaba mucho el fatbol y nos
poniamos juntos a verlo, todo el tiempo que estdbamos juntos me la pasaba
muy bien... nos buscabamos y todo, llegaba de la escuela y a veces ibamos a
comer, nos llevabamos muy bien, su familia con la nuestra y siempre que
cumpliamos afios siempre estabamos juntos, en las noches, luego estamos
en la tarde con los vecinos... ademas se preocupaba mucho por mi, luego se
la pasaba hablando por teléfono, eso fue una de las cosas que me llamé la
atencion.”

No obstante, y como en todas sus anteriores relaciones, la comunicacion
actual con el papad de Eduardo es casi nula, por lo que este, en muy raras
ocasiones, llega a aportar econédmicamente en la manutencion del nifio, en lo que
respecta a lo emocional la atencion es nula en relacién con Eduardo y su papa:
"jAhorita no hay relacion!... hace poquito, como en noviembre o diciembre
(del 2002) mas o menos, nos trajo dinero una vez trajo seiscientos pesos y
otra vez mando seiscientos pesos... asi ha sido la ayuda de él... cuando me lo
habian desahuciado ni siquiera hablo para enterase, mejor su mama me
hablo y todo pero de él no se ha visto nada, ni ganas... cuando vamos a
Celaya, la ultima vez me acuerdo mucho, no por que me lastime, si no que

me da risa, ibamos en el carro, iba mi papa y yo adelante, yo llevaba a
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Eduardo... entonces nos vio de lejos y se volted para darnos la espalda,
entonces a la hora de pararnos afuera de la casa, agarro y se dio la vuelta
por atras del carro y se fue... ni siquiera volte6 a hablarle a Eduardo ni nada,
ni a preguntar como estaba nada, en ese momento me dio coraje pero ahora
lo platico y me da risa.”

La comunicacién entre Eduardo y su papa nunca ha existido, ya que este
ultimo, desde que supo que Laura se encontraba embarazada, no quiso hacerse
responsable, por lo que la comunicacién y la relacién que existia en ese entonces
entre ellos se fue mermando cada vez mas: "como un mes antes yo le dije que
no me habia bajado, entonces él estaba jugando con sus amigos, para esto ya
nos habiamos distanciado un poco, estaba jugando futbol y me dijo no te
preocupes luego pasa y se fue... cuando fui a hacerme los andlisis, primero le
dije a mi mama, después mi mama le hablo a su maméa de él... él iba
regresando de unas vacaciones a Monterrey y también le hablaron, mi maméa
y su mama nos dijeron, ustedes porgue son los principales, ustedes piensen
que van a hacer, nos consultan y nosotros los apoyamos en lo que ustedes
quieran... él desde el principio me dijo, yo no me quiero salir de estudiar, mi
mama me va a poner a trabajar y yo no quiero, entonces aborta, yo no
quiero al nifo, yo no quiero tener ninguna responsabilidad entonces eso fue
lo que me dijo... yo desde el principio le dije que yo no queria abortar, yo
queria tener a mi bebé aunque... todo eso pasé en una sola tarde... me dijo
mi mama que primero platicara con mi papa, que ella me iba a apoyar
siempre... fue cuando el papa de Eduardo se lavo las manos, no quiso saber
de nada.”

Perspectivas / Muerte.

Al inicio del proceso de enfermedad, Laura se encontraba sumamente
preocupada y deprimida, debido a que las expectativas en relacion a la salud de
Eduardo no eran favorables, por lo cual Unicamente esperaba el deceso de su
hijo, ya que el diagnostico que ella habia recibido en el hospital pediatrico de
Coyoacan asi lo referia: "lo pasaron a terapia intensiva... nada mas podia pasar
como diez minutos tres veces al dia... el que daba informacién era como un

secretario o algo asi, ni enfermero era, no lo bajaban de muy grave... para
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esto ya me lo habian desahuciado, una doctora me habia dicho, como si
fuera cualquier cosa, sabes que pues, como vemos que le esta costando
mucho trabajo... nada mas le vamos a dar tratamiento paliativo, nada mas lo
vamos a estar manteniendo... en pocas palabras me dijo espera a ver a que
horas.”

A pesar del diagnéstico que hasta ese momento tenia, Laura nunca perdio
las esperanzas, lo que la hizo buscar otro tipo de alternativas, que a la postre le
redituarian sentimientos de culpabilidad ante una posible pérdida de su hijo, esto
por comentarios de un médico: "habia ido con los doctores (curanderos) que le
ponian encino... nos recetaron inyecciones, habia que ponérselas cada tercer
dia, eran muy dolorosas, me decian que habia que ponerlas despacito por
que quemaba, entonces para esto resulta que entra en remisién y todo, y me
empez6 a preguntar el doctor si le daba algo, entonces yo le dije de las
inyecciones y me dijo, que si Eduardo se llegaba a morir iba a ser por mi

culpa... lo cual me hizo sentir muy culpable.”

Perspectivas / Personales.

Las perspectivas que Laura tenia en un inicio, estaban basadas
esencialmente en el cuidado de Eduardo y en su recuperacién, por lo que la
realizaciéon de una carrera, el encontrar trabajo o el formalizar su relacion,
guedaban relegadas a un segundo término: Eduardo me necesita el cien por
ciento, no me puedo dar el lujo de que, por ejemplo ahorita ya un poquito
mas, pero al principio estudiar como sea, pero trabajar no, porque no en
cualquier lugar me van a requerir todos los dias, pero el que vaya un dia,
tres dias no, porque tengo que ir a la quimioterapia de Eduardo... no es
tanto que mi novio ahorita no quiera, si no que las circunstancias no lo
permiten.”

Durante la realizacion de las entrevistas, las perspectivas de Laura, se
enfocaban el cuidado de Eduardo, por lo que el formalizar o acrecentar una
familia propia, le generaba una angustia o un temor constante, esto debido a las
experiencias anteriores que habia tenido en sus relaciones, y por otra, la

enfermedad que actualmente padece su hijo: "ahorita si me preguntas que si
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deseo tener una familia o tener mas hijos, ahorita no, es mas me dan ganas
de operarme o algo asi, sobre todo por el trancazo tan fuerte que me lleve
(en la relacién con el papa de Eduardo)... pero no solo es eso, ahi mismo
dentro el hospital uno se entera de muchas historias, de tantas
enfermedades que hay, si da miedo que... es muy poco probable que si tenga
un hijo vuelva a padecer de lo mismo, pero de todos modos se tiene miedo...
si no es de eso, de muchas cosas, de lo que esta pasando... ya no me gustaria
pasar por lo mismo (enfermedad de Eduardo)... o lo mismo no es esa
enfermedad, pero hay un montdn de problemas, esta el Sindrome de Down,
de todo de todo... ojala que ya no me vuelva a tocar.”

Laura se idealiza en un futuro libre de toda preocupacién respecto a la
salud de su hijo, con solvencia econdmica y sobre todo establecida dentro de una
familia nuclear propia: "Me gustaria estar un poquito desahogada de
preocupaciones, este.. ya no digo rica, si no mas bien con lo necesario, para
vivir bien y, no se a lo mejor trabajando, ganandome mi dinero
comprandome muchas cosas, y teniendo mi casa, sin estar dependiendo ni
de mi papa ni de nadie... me gustaria mucho estudiar mercadotecnia...
comunicacién, me gustaria estudiar para educadora... quiero seguir
estudiando."”

Actualmente Laura se encuentra casada, con una persona cuatro
afios menor que ella y realizandose dentro de una familia propia, en espera de un
segundo hijo y trabajando en una casa habitacion. En lo referente a Eduardo,
continda con su tratamiento, y aunque su situacion sigue siendo delicada (ya que
aun se encuentra a tres afios mas de tratamiento) su salud es estable, al menos
asi ha sido reportado por terceras personas, ya que tanto la comunicacién y trato
con Laura y con Eduardo se vio interrumpida posterior a su matrimonio a finales
del afio 2003.

Salud / Cuerpo de Salud.
Al inicio del proceso de enfermedad, Laura se vio en la necesidad de visitar
a varios médicos, con el fin de que pudieran establecer un diagnéstico mas

preciso en relacion a la salud de Eduardo: "no sabiamos que hacer, desde el
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principio que tenia tres dias de nacido mas o menos lo llevamos con un
pediatra... luego empezamos a buscar mas doctores... nos dijeron que lo
llevaramos con una doctora, es general pero que es muy buena para
diagnosticar, entonces ya lo llevamos y todo, entonces me dijo que estaba
muy mal lo empezd a revisar que estaba deshidratado que tenia anemia de
tercer grado me parece.”

Los primeros contactos mas especificos, que tuvieron tanto Laura como
Eduardo con el cuerpo de salud, se realizaron en el Distrito Federal,
explicitamente en el hospital pediatrico de Coyoacan: "dieron la orden de
internamiento y nos fuimos al pediatrico de Coyoacan... que se juntan
muchos doctores y que empiezan a dar vueltas y se acercaron a Eduardo y le
vieron como cuatro manchitas que tenia en su piel, me preguntaron que le
habia pasado y le dije que no sabia que de repente le habian salido,
empezaron a verse muy raro y empezaban a darse vueltas y vueltas...
entonces me dijeron iba a quedar internado, no sabian cuanto tiempo.”

Las primeras impresiones que Laura tenia respecto al cuerpo de salud que
atendia su hijo eran buenas, no obstante dicha idea comenz6 cambiar, por lo que
fue creando un ambiente de incertidumbre en ella, dada la escasa informacion
que recibia por parte del personal sanitario, asimismo, dicha informacién era
establecida de manera abrupta, lo cual ocasioné en Laura pensamientos y
sentimientos negativos: "estaba con buenos médicos, pero el que daba era
como un secretario algo asi, ni enfermero, no lo bajaban de muy grave, muy
grave, muy grave... cuando lo llevaron a su cuna le dijo a la enfermera el
doctor que le pusiera un papelito que decia descartar leucemia, entonces
este... en ese momento me sali, y le dije a mi mama que pensaban que lo que
tenia era leucemia y me dijo mi mama ¢y eso qué es? Es cancer, yo habia
escuchado que la leucemia era cancer, lo que yo habia escuchado del cancer
es que mata a las personas... en ese momento si fue muy duro para mi... le
empezaron a hacer estudios, entonces lo dejaron descansar una semana... el
miércoles que fuimos... a para esto ya me lo habian desahuciado, una
doctora me habia como cualquier cosa, sabes que pues... como vemos que le
esta costando mucho trabajo, y hasta como mas fuerza, pues este... es muy

raro y nada mas le vamos a dar tratamiento paliativo, nada mas lo vamos a



rf Anélisis Integracional de Laura y Eduardo 219

estar manteniendo, mantener los blastos a raya, y que no vengan

infecciones.”

Salud 7/ Institucion Médica.

El apoyo que han recibido Laura y Eduardo, por parte de las instituciones
médicas a las que han asistido, ha ido mejorando a medida que pasa el tiempo,
asi como la informacién, mas explicita y detallada, respecto al enfermedad que
padece su hijo: "hicieron inter consulta, le preguntaba a la doctora ¢Es lo
Unico que puede tener? Me dijeron es probable que es lo que tenga, pero
también puede ser una infeccion muy fuerte o que los medicamentos le
hayan afectado demasiado, empezaron a ser inter consultas... estando ahi
mismo esperando a que lo pasaran a hacerle su procedimiento, se acerco
uno de los doctores que desde el principio él le hizo sus procedimientos de
inter consulta, y ya me empezé a explicar que es lo que entendia de
leucemia... después nos dijo la doctora va a volver a ser como era, si era
mafosito asi va ser él, y si pues si él ya no queria comer vya... le dijo la
doctora a mi mama, si yo supiera que hay algo que le ayuda a su nieto y que
lo va a sacar adelante ya se lo hubiera dado, no tendria porque ponerle cosas
que nada mas aparentemente le afectan, si tuviera algo que le sirviera ya se
lo hubiera dado.”

Posterior a la ayuda médica que comenzé a recibir Eduardo, se presento la
posibilidad de brindar apoyo psicolégico a Laura, en el mismo hospital (Instituto
Nacional de Pediatria) en donde es atendido Eduardo: "no sabia que en el
hospital habia psicélogos que también ayudaban a los papas, hasta que, por
lo mismo que venimos a diario y conozco a mucha gente, unos papas de un
nifo me dijeron que ellos estaban pasando con la psicologa, porque si les
estaba afectando mucho... y me dijeron ellos (papas) que fuera con un
psicologo... y ya, fue cuando empezamos a ir con una psicologa, ella me dijo
que mas bien se pone en contacto con los papas cuando los nifios estan
internados, y fue cuando empecé a ir.”

La forma de ayuda terapéutica que recibe tanto Laura como otros padres

dentro del nosocomio es de tipo grupal, en donde se realizan talleres, grupos de
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autoayuda y conferencias, entre algunos otros: "Hasta que hace poquito
empezaron a poner anuncios de que iban a dar un taller prevencion de
problemas y bueno ahi estuvimos yendo, y pues si mas o0 menos nos dijeron
como resolver problemas, la psicologa pregunté que cuales eran los
problemas mas frecuentes que teniamos los papéas con los nifios enfermos,
pues muchos decian que miedo a la muerte para esto todavia no lo tenian
desahuciado, el miedo a la muerte, que no comiera, que estuviera con sus
hermanos cosas asi, dijo nds 0 menos que habia que hacer que con una
lluvia de ideas, poner puntos buenos y malos y agarrar la que mas
convendria.

En el caso especifico de Laura, este tipo de ayuda, Unicamente le ha
ayudado a resolver sus problemas de manera parcial, por lo que Unicamente la
toma como una experiencia mas en todo el proceso que ha tenido que seguir con
Eduardo en el ambiente hospitalario: “fue una experiencia mas, a la mera hora
no... cuando tenia un problema todo se me olvidaba, asi como tener la
mente fria para decidir puedo hacer esto y esto no... una experiencia mas

con todo lo que ha pasado con Eduardo.”

Salud / Instituciones y Tipos de Ayuda.

Durante el proceso de entrevistas, Laura hizo mencion de diversos tipos de
ayuda que ha recibido, no obstante se ha visto limitada en cuanto a pedir ayuda
profesional a nivel individual, ya que como se hizo explicito anteriormente, le
ayuda que recibia era Unicamente de manera grupal. Otro aspecto con el cual
Laura ha tenido que lidiar constantemente, es en lo econémico, ya que lo que
obtiene Unicamente le alcanza para vivir al dia: "ya no la he buscado (psicdéloga
del hospital), de por si, yo tengo entendido de que los psicélogos cobran muy
caro, andamos viendo. Todavia hace poquito que fui a sacar dinero, habia
como mil quinientos pesos o novecientos, algo asi, que era lo que habia
depositado mi papa y de lo que podiamos echar mano, y yo primero pense,
primero sacar lo del hospital ya después ya haber como le hacemos con lo

demads (buscar ayuda a nivel individual)."
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Un aspecto de mucha importancia para Laura ha sido el apoyo que ha
obtenido de sus vecinos de sus lugares de origen (Celaya, Guanajuato), los cuales
han apoyado econémicamente y sobre todo emocionalmente a Eduardo y a Laura
en todo este proceso de enfermedad: "En Celaya, cuando todos se enteraron,
para esto supieron que Eduardo se habia internado, entonces estaban al
pendiente de que era lo que tenia... cuando se enteraron, todos sabemos que
es bien caro todo eso, entonces se empezaron a cooperar y nos mandaban
alcancias, muchas alcancias luego se empezaron a, se empezé a correr la
voz, y ya luego ahi cerca donde vivimos hay una polleria, ahi dejaron una
(alcancia), también en la escuela donde yo estudie, dejaron otra, en la
panaderia también, tengo una amiga que su papa trabaja en una 6ptica y ahi
también dejaron una alcancia y nos mandaba el dinero.”

Pasados algunos meses de tratamiento, en el Instituto Nacional de
Pediatria, Eduardo y Laura, comenzaron a tramitar y posteriormente a recibir
ayuda de la Asociacién "Casa de la Amistad", la cual atiende a nifios enfermos de
cancer, especialmente a aquellos nifios y sus familia de bajos recursos, en la
manutencién y apoyo emocional, médico y farmacologico en todo su proceso de
enfermedad: "al principio me dijeron en el hospital que estas personas te
ayudan con los medicamentos, no los regalan pero casi...casi... uno paga el
diez por ciento del medicamento, me dijeron que al principio deberia de
estar tres meses para la quimioterapia, para que supiera lo valioso de la
ayuda, se prolongaron siete meses, ahora que ya nada mas me dieron el
apoyo pues pago el diez por ciento del precio del medicamento, y a parte
seguido les hacen fiestas para los nifios y ahi también hay talleres para los
ninos y para uno también, nada mas que como es hasta Xochimilco, asi
como para venir a ir un ratito como que no, pero ahi también hay psicélogos
nada mas que esa ayuda se la dan mas bien a la gente que se queda ahi que
utiliza el albergue, como acabamos casi de entrar ahi, y como casi son
cuatro recetas que he usado ahi, estoy bien desconectada de todo el
movimiento y de lo que ofrecen.”

Finalmente la ayuda con la que siempre han contado tanto Eduardo (desde
su nacimiento), como Laura, se enfoca a sus papas y hermano, los cuales dan

principalmente el apoyo econémico que éstos necesitan en todo este proceso,
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asimismo, algunos otros familiares han brindado apoyo de todo tipo a Eduardo:
"mi mama trabaja en una cafeteria... pues también por el dinero, mi mama
no tiene porque trabajar, siento que ya trabajo demasiado, igual mi papa, yo
le decia a mi mama4, lleva a él nifio al hospital, tu no trabajes yo me voy a
trabajar, pero mi mama no quiere... cuando quedd internado Eduardo en
Coyoacadn mucha de la familia de parte de mis papas fue a verlo, mis tios
pues si... si estuvieron con nosotras (mama y abuela), mis tios nos apoyaron
estando en la casa de mi abuelita (fallecida), ahi estuvimos viviendo
mientras tanto.” Enfocados en este aspecto, el abuelo de Eduardo comenta lo
siguiente: "todo esto fue un impacto para nosotros en especial para mi, para
mi fue mas, yo como padre de familia pues senti mucho la situacion, ni
modo hay que ser algo... uno que morderse un labio y aguantarse y tratar de
sobrellevar las cosas y cumplir con la obligacién que tengo de arrimar todo
aquello en cuestion econdémica, para que no falte y que esto siga caminando

favorablemente, que vaya Eduardo progresando hacia la salud.”

Sentimientos / Muerte.

Los sentimientos de muerte que Laura mantiene respecto a Eduardo son
constantes, razéon por la cual los ha obligado a vivir al dia, ya que al inicio de la
enfermedad Eduardo fue desahuciado, por lo que fue considerado y tratado como
paciente terminal: "me lo habian desahuciado, una doctora me habia dicho...
como vemos que le esta costando mucho trabajo... nada mas le vamos a dar
tratamiento paliativo... cuando le hicieron otra vez su médula resulta que ya
se habia controlado la enfermedad... después comenzd6 su tratamiento, para
esto en esa hoja contemplaba como diez radiaciones hasta la ultima, y no se
si van a poner mas, hasta por lo mismo que este muy cerca la enfermedad,
cada vez vamos al dia, como que ya no pensamos a futuro, por lo mismo a
veces sale bajito, se atrasa una semana o dos; pero ya; paciencia la

tenemos.”
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Sentimientos / Afrontamiento.

El proceso de afrontamiento inicial por el que tuvieron que atravesar
Eduardo, Laura y su familia fue sumamente lento, complicado y doloroso, debido
a lo abrupto del diagndstico, asi como la poca informacion que obtenian: "cuando
lo llevaron a su cuna, le dijo a la enfermera el doctor que le pusiera un
papelito que decia descartar leucemia... yo habia escuchado que la leucemia
era cancer, lo que yo habia escuchado del cancer es que mata a las
personas.”

La reaccion inicial de Laura fue de shock e incredulidad, ante la situacion
por la que se encontraba atravesando en ese entonces: 'en ese momento si fue
bien dificil, sin decirme nada los doctores... cuando ya me lo confirmaron,
fue como todo un mes en que todavia estaba como en shock... todo lo hacia
programado, como que no estaba conciente, a mi si me afecto, bueno a
todos nos afecto muchisimo, y mas o menos como en un mes me cayo el
veinte.”

Fue, a partir de ese momento, que la vida de Eduardo y Laura cambio
radicalmente en todos los aspectos: "de por § con un nifio hay que tener
muchos cuidados, asi pues mas... desde su primer internamiento Eduardo
quedd como traumado no €, en las madrugadas despierta llorando, pero
como esa primera vez no era solamente llorando, si no gritando y
pataleando, y...fue muy feo, todas las noches se despertaba y asi como una
semana, mas o0 menos y luego se le pasaba, o se acordaba... no se. Se ponia
muy chilloncito, le afectaba mucho.”

Poco a poco, los sintomas y caracteristicas propias de la leucemia fueron
apareciendo en Eduardo, por lo que el proceso de adaptacion para Eduardo y

Laura apenas comenzaba: "¢;vOmitos? Casi no tenia... ya me habia dicho el
doctor de las ulceras en la boca... cuando le empezaron a dar meticorten
(antineopléasico), nos acostumbramos a que comia tan bien, de repente
estaba flaco, flaco, flaco sali6é flaguisimo, ojeroso le dieron el meticorten y
empez6 a comer se puso cachetén, gordito, barrigbn y pues nos
malacostumbro, ya cuando se lo quitaron ya no queria comer, nos dijo la

doctora va a volver a ser como era, si era mafnosito asi va ser él, y si pues si
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él ya no queria comer ya muy bien, y luego... por ejemplo hoy comia bien
pollo con verduras y mafana, ya no lo queria, y a veces come muy bien el
pollo a veces no, hoy come bien sopa y mafiana ya no, y asi, de repente
come fruta y para esto no come mucha verdura, jno! més bien fruta, la fruta
como que casi ho come, nada mas que hasta ayer nos dimos cuenta, que
nosotros comiendo sin hacerle caso, a él se le antoja entonces si come bien,
mas 0 menos tampoco muy bien"

Dado que en un inicio Eduardo no respondia al tratamiento, las
hospitalizaciones eran frecuentes, lo que propici6 que Eduardo comenzara a
padecer las secuelas propias de su estado de salud, lo cual comenzé a mermar el
aspecto emocional de Laura: "para esto ahi viene lo peor... cuando le hicieron
otra vez su médula y resulta que ya se habia controlado la enfermedad, ese
mismo dia me dijo la doctora que podia apartar su cuna, vaya hacer sus
tramites y todo, y me pregunté si queria ponerle catéter, si quisimos, desde
que me dijo pensé que si por que en los siete meses fuimos a ponerle su
quimioterapia se acabaron sus venas de sus manos, en el codo, en el resto
del codo mas bien... empezaron con inyecciones, dicen que no se las picaban
seguido por que son las que mas duelen, le agarraban las venas de los sus
dedos, y ya se le estaban acabando ya estando internado agarraron la de los
pies, entonces pensamos luego, luego si quieren ponerle catéter que se lo
pongan... pues bueno ya entrg, al primer dia a hidratacion, luego al siguiente
dia le pusieron el catéter todo el dia estuvo en ayunas, por que le iban a
hacer cirugia, le pusieron anestesia general, al dia siguiente todavia estuvo
medio dia méas en ayunas, porque le pusieron su intratecal, en ese si lo
sedaron, y luego se supone que son tres dias de medicamento, pero fueron
cuatro por el catéter, ya cuando lo iban a dar de alta resulta que le empezé a
dar diarrea, le empezaron a salir las ulceras en la boca... estuvo otro dia mas
en observacion y pues ya salié con muchas flemas, no le dieron mucha
importancia y traia tos, traia una tos muy seca y no queria comer, mas o
menos con la diarrea y de todos modos me lo dieron de alta... pienso que me
lo dieron de alta porque lo vieron bien, o sea no era nada grave... me dijeron
los doctores que era muy fuerte el medicamento y que las reacciones que

tenia Eduardo les daba o es lo que les hace a casi todos los nifios, les afecta
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la boca, no solo la boca si no todo el aparato digestivo.. al principio si me
dolié mucho, sentia que si en un momento no le va a servir, por que lo sigo
trayendo, a que le hagan todas estas cosas y todo, pero mas bien no queria
quitar el dedo del renglén.”

La situacion, fue mejorando dia con dia y a medida que Laura recibia
informacion acerca del tratamiento que debia llevar Eduardo, asi como de su
estado actual de salud: "hasta después me dieron una hoja que decia mas o
menos como iba a ser su tratamiento, tomaban en cuenta que el nifio iba a
controlar la enfermedad, pero ahora con eso de que entraba y todo, ya no me
han dicho aparentemente todo va muy bien, ya no me han dicho cuanto
tiempo... para esto en esa hoja contemplaba como diez radiaciones hasta la
ultima, y no se si van a poner mas... cada vez vamos al dia, como que ya no
pensamos a futuro, por lo mismo a veces sale bajito, se atrasa una semana o
dos; pero ya; paciencia la tenemos después de esperar siete meses de
controlar la enfermedad, ya es menos.”

El que respecta a los demas miembros de su familia, este proceso de
afrontamiento también se fue dando de manera paulatina, no obstante uno de los
mas afectados fue el abuelo de Eduardo: a mi papa si le afectdé mucho, él se
acerc6 mas a la iglesia, siempre estdbamos muy apegados de cada ocho dias
ir a la iglesia, mi papa se metio en un coro de la iglesia, en la iglesia que
esta cerca de la casa (en Celaya, Guanajuato) y se apegdé mas, mi hermano
pues si le dolia, pero que se le notara pues no, el tenia a su novia y estaba en
planes de casamiento, las que llevabamos lo mas pesado era mi mamay yo,
ella por que nos acompafiaba al hospital, yo por que tengo que entrar y
detener a mi hijo cuando lo estan picando, y por ejemplo se le acababan sus
venas y habia hasta siete piquetes que se le tenian que dar para poder
canalizarlo y pues si fue muy dificil, también te desesperas.”

El proceso de afrontamiento inicial, que presenté el abuelo de Eduardo, fue
al igual que Laura de shock e incredulidad, y mucho mas angustiante, debido a
gue él se encontraba en Celaya, Guanajuato, en compafia de su hijo: "llevamos
un vida normal, supuestamente normal dentro del ndcleo familiar, todo se
desenvolvia dentro de una normalidad, pero viene este problema que le pasé6

a Eduardo y mi mujer atendia a mi suegra, ella no tenia capacidad de
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moverse por si, entonces mi mujer le ayudaba, peridédicamente, hacia viajes
aqui a México... entonces en esa semana gque venia mi mujer a ver a su
madre, se vino también Eduardo, y ya nos avisaron el lunes o martes, el
martes en la noche ya nos avisaron que Eduardo estaba hospitalizado, que
estaba muy grave, que ya no lo contaban, o sea, mi mujer me dijo asi,
jcaray! que paso, entonces mi hijo y yo, bueno principalmente yo, jcémol,
squé paso?, qué fue lo que se vino o por qué. Y nos venimos de boleto o sea
rapido. Agarramos el carro... y me vine de volada con mi hijo, y yo le
preguntaba a mi mujer en que hospital estaba Eduardo pero su misma
angustia que tenia mi mujer, pues no me supo decir que era un hospital que
estaba en Coyoacan... cuando llegamos, encontramos a mi mujer y mi hija,
entonces ya fue cuando nos dijeron del problema que Eduardo estaba muy
bajo de defensas, que tenia una anemia aguda, para esto dejamos todo yo ya
no asistia al trabajo mi hijo tampoco entonces avisamos que mi nieto estaba
muy grave que no podiamos estar.”

Al igual que Laura, el abuelo de Eduardo, se encontraba en una
incertidumbre total, por lo que al saber el diagnéstico de su nieto, el impacto
emocional fue sumamente dificil asimilar, sobre todo porque él al ser ya padre de
familia, y como cabeza de la misma, se vio en la necesidad de brindar apoyo de
todo tipo a su familia, a lo cual se aunaba la necesidad de regresarse a trabajar a
Celaya para la manutencion de Eduardo y de la separacion inminente de su
familia: "el diagnéstico no fue automatico, o sea... tampoco supimos que era
lo que tenia por que, ellos tampoco sabian lo que tenia, fueron cuatro dias,
cuatro o cinco dias, martes, miércoles, jueves, sabado y domingo y lunes;
fue lunes cuando dijeron que presumiblemente era leucemia... entonces todo
esto fue un impacto para nosotros en especial para mi, para mi fue mas, yo
como padre de familia pues senti mucho la situacion, ni modo hay que hacer
algo... lo iban internar en el Instituto pues ya no lo iba a poderlos ver, no era
tan pesado sentia que no era tan pesado por mi familia y mi mujer, tenia
que echarnos la mano para mantenerlos ahi, para mi no era tan pesado, pero
se vieron ciertos problemas que nos dejaron cada dia mas desamparados,
pues si, no teniendo ese apoyo, mis hermanos también me lo quisieron

brindar, pero por la situacién tan especial que vivimos aqui en la familia...
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porque el sentimiento de identificacion, de frustraciéon , o lazos sanguineos
fuertes no lo pueden ver como lo veo yo como mi nieto, mi hijo, entonces
todo ese tipo de cosas generan los conflictos, y por eso fue que... ahora
ciento por ciento que siga en este lugar, por que su casa la tienen en Celaya,
pero es por la situacion especial que vive Eduardo que tiene que estar en
tratamiento, tiene uno que morderse un labio y aguantarse y tratar de
sobrellevar las cosas y cumplir con la obligacion que tengo de arribar la
cuestiobn econdmica para que no falte y que esto siga caminando
favorablemente, que vaya Eduardo progresando hacia la salud.”

La situacién de impotencia, que vivian en ese momento los abuelos de
Eduardo, se acrecentaba dia con dia, dada la situacién econémica en la que se
encontraban: "pues de que también como dice mi mujer, de no poder dar una
solucion... enfermedades que hemos tenido y todo eso, pues que necesitas
que esto y decir, bueno aqui traigo centavos y pues se puede hacer esto, y
que ve uno el resultado luego, o sea que tu metes algo o sea aportas algo y
ves el resultado luego, luego, tres dias cuatro dias no se pero en este caso,
es estar esperanzado es vivir con esa esperanza de que vaya mejorando, que
vaya habiendo mejoria pues, que no vaya para atras, si no adelante,
entonces es eso lo que golpea... entonces vinieron problemas econémicos
fuertes, tuve que soportar el haber salido de una empresa en donde me
sentia yo muy seguro y pronto enfrentarme a una situacion asi, me costo
mucho trabajo digerir, entonces ella, yo creo le afecto en ella el afecto
econdmico, porque ya no habia las ganancias que antes, yo le daba mi sueldo
a mi mujer y podia disponer dos mil tres mil pesos a la semana, pero de
pronto nada mas dispones de trescientos, de pronto dije que esta pasando,
entonces todo ese tipo de cosas lo golpean a uno mucho, o sea lo
disminuyen.

La actitud que hasta el momento presenta el abuelo de Eduardo, ante
todas estas situaciones, es de seguridad y de confianza, sobre todo en lo
relacionado a la salud de Eduardo; asimismo, lo econémico ha dejado de ser
actualmente un obstaculo de importancia; no obstante, la separaciéon temporal de
su familia a sido un factor de mucha importancia que ha mermado en lo animico

la persona del sefior Salvador: "me ubique en un trabajo en donde no me
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pagaban muy bien, como yo queria pues, como ingeniero, pero agarre ese
trabajo, haz de cuenta que me agarre de un clavo al hilo, porque necesitaba
tener ingresos, entonces tenia que ocuparme en un trabajo, no ganaba como
yo queria, ahi estaba con setecientos pesos semanales empecé con
trescientos y hasta hace poco con setecientos, pero estoy emprendiendo un
negocio, que espero funcione bien, sobre todo para tener lo que se llegue a
necesitar... pero a pesar de todo lo bueno, yo solo... me siento muy
abandonado, por que Dios me puso en una familia muy linda y me ha dado la
fortaleza para hacer lo que estoy haciendo ahorita, y me siento muy fuerte o
sea, desde el fondo me siento fuerte por que siento que voy a sacar adelante
a mi familia y voy a lograr lo que pensé desde un principio, realizarme y
hacer un negocio por mi mismo, a no estar asalariado con alguien si no
siendo yo mi propio jefe y haciendo las cosas que me gustan a mi, el trabajo
que ahorita estoy haciendo, lo que si me afecta es que no este con mi
familia juntos, pero que valga la pena todo esto para que Eduardo saque su
salud... necesitamos mucha fe... pienso que el aliento de todos los dias es
para mi, es lograr es ganarme unos centavos para poder ayudar a Eduardo,
que nos mantengamos unidos... como les dije hace rato yo me siento muy
fuerte, muy soélido y creo... que se ha muerto aquel Salvador el que tenia
miedo a enfrentarse a una realidad, ya murio.”

Respecto a Eduardo, la actitud de afrontamiento que ha ido adoptando, ha
sido positiva, ya que poco a poco se ha ido acostumbrando al tratamiento y
guimioterapias que recibe, no siendo asi a la hora de interactuar con otros nifios:
"iNo! no, ni pregunta ni nada, de hecho cuando vamos hacia insurgentes
pasamos por el Centro Cultural y ve un mufiequito, entonces se acuerda que
adelante, ya esta el hospital entonces voltea y me dice "piqui" mama "piqui"
que si ya vamos a que lo piquen y se le hace saber que es para que se ponga
bien... en lo que se le ha hecho muy dificil es cuando quiere salirse a jugar...
luego los nifios no se quiere poner cubre bocas y mas bien lo que hacemos es
dejarlo aqui adentro (casa), luego llora desconsoladamente da unos gritotes
que quiere salirse a jugar, pero es que... hay que estarlo cuidando, para
prevenirlo de que después... no se le complique, esta chiquito todavia no lo

entiende... no es que se le sobreproteja, pero no entiende que los nifios le
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pegan y que cualquier rasgufio le complica todo por una infeccién... ademas
el hijo de mi prima es muy agresivo, mas bien lo que estamos haciendo es
darnos vueltas, en una de esas lo descuidamos y... ya se lo han sonado
varias veces, una vez le estaba doblando el dedo y bueno, nada méas hay que
estarlo checando, checando.”

Actualmente, el proceso de afrontamiento de Laura y Eduardo es positivo y
optimista, dada la etapa en la que actualmente se encuentra Eduardo, asi como
la informacion que ha ido obteniendo y los prondésticos favorables respecto a su
salud, no obstante existen ahora mas preocupaciones respecto a la manera de
cuidarlo, ya que debido a la quimioterapia, las infecciones en Eduardo suelen ser
constantes: "a grandes rasgos nos han dicho que vamos avanzando, por
ejemplo en la etapa que ya entro (remisidn), para consolidar su ciclo, son
cosas que conforme a la marcha se dan... en cuanto a tener dudas de
Eduardo, pues ahorita no, ahorita ya no tengo, mas bien preocupaciones,
porgque esta vez que Eduardo tenia diarrea, no sabia que darle, o por ejemplo
que anda escurriendo moquito, lo lleve con el doctor y no le dieron mucha
importancia porque no me dieron nada y este... y mas por que no queria
comer. Cuando estabamos en la casa de mi abuelita estdbamos en una cama
individual, entonces despertaba llorando, yo queria abrazarlo, lo tenia de un
lado yo le tenia de lado y lo arrullaba, le pegaba en sus pompitas y me
aventaba, no queria que lo tocara me aventaba y me pateaba, si lo tocaba me
hacia a un lado la mano, no queria que lo tocara, me dolia mucho... pero
espero que poco a poco todo vaya mejorando para todos, ahorita la tristeza
ya quedd atras, sobre todo porque a mi me habian contado de varios nifios
que estaban desauseados y que salieron adelante, y bueno ojala sea uno de
los casos y sigue yendo, me programaron nunca he faltado a alguna de mis
citas, siempre se le ha pasado con medicamento en linea y todo, ahora me
siento mas optimista, ya paso lo peor y ya ahora de aqui para adelante

seguir igual, que norecaiga y pues adelante"
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Sentimientos / Pérdidas Significativas.
Entre las pérdidas mas significativas que Laura recuerda, es la sucedida

con su abuela materna, la cual falleci6 a los pocos meses de habérsele
diagnosticado leucemia a Eduardo, lo cual la hace sentir culpable, ya que ella al
estar en el hospital cuidando a Eduardo (que en ese entonces se encontraba en
terapia intensiva), no pudo asistir al sepelio de su abuela: "todavia me acuerdo
que lo fue a visitar, me dijo que lo cuidara mucho, ella (abuela materna)
estaba muy enferma, ya casi no salia, pero ese dia fue a ver a Eduardo,
después me enteré de que se habia muerto, por estar aca no asisti a su
entierro, eso me dolié mucho, me duele, porque desde que llegamos ella nos
ofrecid su casa, no pagabamos renta, siempre nos ayudd, me duele mucho
no haber estado con ella.”

Otra de las pérdidas, que fue significativas para Laura sucedi6é en su
infancia, siendo ella nifia vivio la pérdida del papa de una de sus amigas, al cual
Laura apreciaba mucho, dada la forma en como el sefior se comportaba con los
demas vecinos: "cuando murio el papa de mi amiga nos empezamos a juntar,
vivia cerca, en su casa me querian mucho, él fallecié de una enfermedad
muy fea, me acuerdo que estuvimos con ella mientras todo pasaba... no
sentia feo, me acuerdo que estaba siempre a lado de una mesa y haciéndoles

sus salsas y todo eso, yo tengo buenos recuerdos de él.”
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AnNalisis Intergeneracional
de

Laura vy Eduardo.

Familia de Origen.

La familia de origen de Laura consiste en el padre, la madre y un
hermano mayor. La figura del padre es muy comun. Un padre serio,
distante, responsable, que limita su aportacion al terreno econdomico. Esto
Nno quiere decir que no se preocupe por la familia, sino todo lo contrario. Es
un sefior que manifiesta su preocupacion hacia la familia, pero no tiene
las habilidades necesarias para manifestarlo a través de palabras y
actitudes explicitas.

La madre también tiene un rol muy comun. Es el principal pilar
emocional de la familia. Cri6 a Laura de una manera muy apegada a ella,
con valores muy rigidos y una transmision de roles muy tradicional. La
madre es una persona dedicada completamente a su hogar, la apoyadora
directa haciéndose cargo de la situacion, como se vera mas adelante.

El hermano se encuentra también muy apegado a la familia. De chico,
tenia los problemas naturales con su hermana, pero cuando crecio,
durante la adolescencia, tomé momentaneamente a su cargo la proteccion
y el cuidado de Laura. Sin embargo, también cumpliendo con el rol
tradicional de hombre, se ha deslindado de la situacion de emergencia del
hijo de Laura, debido a que tiene planes para casarse. Esto le impide
directamente seguir apoyando a su hermana. Pero generalmente la forma
de educar a los hijos varones es dejarlos mucho mas independientes de la
familia. Y cumpliendo con su rol tradicional, esta por casarse y dejar la
familia de origen para formar una familia nuclear nueva.

Laura fue una nifa mimada, cuidada y sobre protegida, con el rol
clasico de mujer. Es decir, débil, dependiente, al servicio de la familia y de

cada uno de sus miembros. Equivoco la eleccion del padre de su hijo. Se
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embarazé esperando que su novio respondiera, se casara y se hiciera cargo
de ella. Pero los calculos fallaron y, a pesar de las presiones de la familia
de Laura y del novio, éste se alejé de la situacion sintiéndose abrumado
por una responsabilidad que nunca quiso. Debido a las razones morales y
con la esperanza de que, una vez teniendo el hijo, el novio tal vez se
animara a casarse y hacerse cargo de ella, decidié no abortar.

El problema de ser madre soltera, sin apoyo del padre, se complicé
con la enfermedad de su hijo. Se le diagnosticd leucemia y requeria de
tratamiento especializado. Ante la situacidn, Laura tuvo que recurrir a
guien siempre la ha apoyado, sus padres. Pero el apoyo se convirtié en
hacerse completamente cargo de la situacién del nifio. Para esto, la madre
literalmente abandoné a su marido, se puso a trabajar debido a la
situacion econdmica y se convirtio en la cabeza y jefa de esta prolongacion
de familia nuclear.

De hecho, Laura nunca se separ6 de su familia de origen. Nunca se
independizé en ningun sentido, ni economico ni emocional. En este
sentido, los padres de Laura se convirtieron en los padres de su hijo y
Laura en la hermana de su hijo. La autoridad que Laura tiene sobre su
hijo es limitada. Eduardo, al convertirse en hijo de los abuelos, tiene la
posibilidad de manipular a su madre bioldgica y hermana mayor funcional.

El plan de vida de Laura, al verse truncado con el padre de Eduardo,
no ha impedido que busque continuarlo. A pesar de la enfermedad de su
hijo, de su dependencia completa, ha buscado quien se haga cargo de su
vida. Se cas6 con un hombre menor que ella, del cual esth embarazada. Al
parecer, ahora si hizo una seleccién de pareja mucho mas cuidadosa y los
resultados fueron mucho mejores, porque consiguio casarse. Esto a pesar
de que deteriora el cuidado de su hijo con leucemia.

El nivel de diferenciacién de toda la familia es muy bajo. Es decir, que
existe una masa de ego con una gran indiferenciacion. La dependencia
emocional de toda la familia es muy grande. Cada uno de los miembros

cumple funciones importantes para cubrir las necesidades emocionales de
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los demas. El padre distante, con falta de habilidades para mostrar sus
emociones, proveedor econdmico. La madre, haciéndose cargo de todos los
problemas de los hijos, especialmente de la hija y del nieto; también es la
animadora para que el hijo se case y cumpla con sus funciones sociales
establecidas. El hijo, asumiendo momentaneamente la funcion cuidadora y
protectora del padre con la hermana, pero luego deslindandose de la
situacion para formar su propia familia. La hija, Laura, que se embaraza
con el objetivo frustrado de conseguir marido y casarse, con su hijo con
leucemia, su actual matrimonio, que es la continuacion de su plan social
de vida. Y cada uno de estos miembros se apoya emocionalmente entre si.
Entre los miembros de la familia, también se dan alianzas. Debido a la
naturaleza de la entrevista, solo lograron vislumbrarse alianzas, no
coaliciones. En este caso, la madre y la hija tienen que hacer una alianza,

unirse con la finalidad de apoyar a Eduardo, que esta enfermo.

Afrontamiento Familiar de un Nifio con Leucemia.

Es muy interesante ver la forma en que se reacciona y se afronta una
enfermedad grave que estuvo a punto de ser terminal para Eduardo. Al
principio, la enfermedad parecia una infeccion no bien ubicada. La madre
se preocupo, pero no habia evidencias de nada grave. Pero las cosas se
fueron complicando conforme la enfermedad fue avanzando y no era
detectada y diagnosticada adecuadamente. El aparato de salud descartaba
las posibles enfermedades, pero no podian dar un diagnéstico adecuado.
Fue uno de tantos médicos que logré diagnosticar y canalizar
adecuadamente al paciente.

El diagndstico de cancer fue un shock para Laura, quien no entendia
al principio lo que era la enfermedad. Lo Unico claro que tenia en la mente
es gue el cancer mata a la gente. Esto dur6é durante unas semanas. Sin
embargo, se aferr6 a una curacion posible, acudi6 con otro tipo de

medicina alternativa cuando comenzo a inyectarle al nifio “encino”.
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Agqui vemos a una madre desesperada que trata de salvar a su hijo.
Pero una de las cosas que llaman la atencién es que en ningln momento
intentd ponerse en contacto directo con su hijo para preguntarle lo que
sentia, qué sabia de su enfermedad, cuales eran sus emociones al estar
internado tanto tiempo, el tipo de inyecciones que continuamente le
ponian. La madre desea que su hijo viva, sane, pero no establece contacto
emocional con él. De aqui se desprende la idea de que cuando alguien hace
algo por alguien, casi siempre se hace por uno mismo y no por el otro. En
este caso, la madre desea que su hijo viva, pero no por el hijo en si mismo,
sino porqgue ella se sentiria muy mal si su hijo muere.

La madre finalmente afronta la enfermedad de su hijo llevandolo
disciplinadamente a las citas con el médico. Sin embargo, lo Unico que le
gueda hacer, es seguir al pie de la letra las instrucciones de los médicos al
no tener idea de lo que realmente ocurre con el hijo.

La abuela del nifio decide hacerse cargo completamente de la
situacion ante la ineptitud de su hija. Este gesto es algo complejo. Por un
lado, Laura agradece mucho la forma en que su madre se ha entregado a
ella y al hijo al dejar el hogar y venirse a México a cuidar a su nieto. Por el
otro, es la forma en que la madre toma el poder de decisién de todo lo que
pasa con su nieto. Hace a un lado a la hija y, como madre de Eduardo, no
deja que nadie mas tome decisiones o lo cuide. En este sentido, Laura se
convierte mas bien en la ayudante de su madre para efectos de su
hermano menor, su hijo bioldgico.

Adicionalmente, es de destacar el apoyo social que la familia ha tenido
en este caso. Los vecinos han puesto alcancias para cooperar
econOmicamente, han encontrado organizaciones de apoyo a nifos
enfermos de cancer que les han ayudado con el costo de los
medicamentos.

Tal como menciona Bowen (1989), un nivel de diferenciacion bajo no
necesariamente quiere decir que es patolégico. El asunto es que una

persona con este tipo de nivel, tiene mas problemas en la forma de
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afrontar una enfermedad como la leucemia. Sin embargo, si tiene a su
alcance el apoyo social e institucional, puede afrontar la enfermedad de un
hijo con relativo éxito, como en este caso.

Finalmente, es importante el sefialar que Eduardo tiene reacciones de
desvinculamiento al estar internado durante mucho tiempo. Por lo que
cuando la madre regresa a verlo, éste se muestra rechazante e indiferente
a ella. Seguramente esto repercutira en el desarrollo personal del nifio,
pero no lo podremos comprobar porque esta fuera del alcance de esta

investigacion.
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~ CAPITULOXI
ANALISIS INTEGRACIONAL
DE
MONICA, ESTEBAN Y FABIAN.

En la realizacion de este andlisis se emplearon nombres ficticios con
el objetivo de respetar la confidencialidad de las personas que participaron
en ésta investigacion.

Médnica es originaria del Distrito Federal. Al momento de las
entrevistas contaba con 30 afios de edad y se dedica al hogar. Es de nivel
socioecondmico bajo y su nivel de estudios llegd hasta el tercer semestre
de bachillerato, ya que en sus propias palabras “el estudio no se hizo para
ella”.

Monica es la mas pequefia de sus hermanos, dos de ellas mujeres
(Karina de 34 anos de edad y Leticia de 40 afos de edad) y un hombre
(Javier de 38 afos de edad). Monica al ser la mas pequefia fue criada, al
contrario de lo que se podria pensar, con la misma responsabilidad que a
sus hermanos, lo anterior por las constantes ausencias del padre y de la
madre. Esta Ultima tuvo que desempefiar ambos papeles en su hogar, por
lo que la responsabilidad del cuidado de Médnica y su hermana Karina
recayeron en sus dos hermanos mayores.

A pesar de que la infancia de Mdnica se desarrollé con la ausencia
de sus padres, ésta la recuerda como grata, ya que pudo establecer una
mejor comunicacion con sus hermanos. De su padre comenta que a pesar
de que no estuvo con ella, siempre la traté como “la consentida”, por lo que

le cumplia todos sus caprichos, mientras que a su madre la recuerda como
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una gran mujer que le ensefd a ser responsable de sus propios actos, y la
sefala como la figura que le estableci6 las pautas para ser “una verdadera
mujer”.

La adolescencia de Monica transcurrio bajo las mismas condiciones
de su infancia, y es en esta etapa en donde conoce a su actual pareja
(Esteban) con quien inicié una elacién de noviazgo a la edad de 15 afos de
edad. Mdnica a los pocos afios de noviazgo decide casarse y formar una
familia propia, de la cual nacen dos hijos, Araceli (de diez afios de edad) y
Fabian (de cinco anos de edad).

Este altimo es diagnosticado con leucemia linfoblastica a la edad de
tres anos de edad, desde entones Monica mantiene una estrecha vigilancia
respecto a la salud de su hijo. Fabidn al momento de finalizar las
entrevistas se encontraba bajo tratamiento farmacolégico con
antineopléasicos, las expectativas respecto a su salud son muy altas y se
espera que en un par de afilos mas (aproximadamente dos afios mas, desde
la finalizacion de las entrevistas) comenzara su etapa de vigilancia por un
afo mas, dando asi fin a su tratamiento médico establecido.

Respecto a Esteban (padre de Fabian y esposo de Moénica), proviene
de una familia muy unida, compuesta por sus padres y por tres hermanos
(dos mujeres mayores, y un hombre menor que él). Desde pequerio fue el
mas consentido, a pesar de no ser el mas chico, razon que le ha dado mas
privilegios que sus otros hermanos. Se recuerda en su infancia como un
nifo muy timido que gustaba estar en su casa, buen estudiante y poco
sociable. Siendo todo lo contrario en su adolescencia, donde se vuelve mas
introvertido y muy sociable.

Al igual que su esposa Monica, Esteban decidio dejar al mismo
tiempo la escuela (tercer semestre de bachillerato), por lo que desde
entonces trabaja en la carpinteria de su padre. A los 18 afos de edad
decide casarse con Monica y conformar su propia familia.

Respecto a la salud de su hijo, mantiene muchas expectativas

respecto a su salud y lo vislumbra a futuro conformando su propia familia.
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Trata de mantenerse al dia en todo aquello que tenga que ver con la
enfermedad de su hijo, no obstante, llega a intervenir poco con su cuidado
y deja en su mayoria la responsabilidad a Monica, razén que ha
ocasionado que la comunicacion entre ellos venga a la baja, ya que el
unico tema de conversacidén gira en torno al estado de salud de Fabian.
Finalmente, tanto para Esteban como para Monica, la enfermedad que
padece su hijo ha propiciado el que se unan mas como familia, asimismo,
el apoyo que han tenido por parte de sus familias de origen y de personas
ajenas a las mismas, les ha ayudado en mucho a afrontar de una mejor

forma esta etapa tan dificil en la vida de Fabian.
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AnNalisis por Categorias y Familias de

Monica v Fabian.

Se presenta un analisis de nueve categorias las cuales fueron las
mas representativas con relacion al proceso salud-enfermedad de Médnicay
su familia. Las categorias, se muestran en una grafica (Ver Grafica l) y de
manera textual, primero se expone de forma breve la grafica | y a
continuacion se hace la descripcion y analisis de cada categoria, utilizando
las propias palabras de los entrevistados, por medio de citas textuales que

aparecen entrecomilladas y en letras negritas.

Analisis Familiar de Ménica y Fabian
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Categorias

Gréfica |. Categorias analizadas de las entrevistas realizadas a Monica.

En la grafica se muestran puntajes altos, intermedios y bajos. Las

categorias con los puntajes mas altos fueron: sentimientos de
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afrontamiento, relacion de pareja y antecedentes/sintomas. Nos enfocamos
mas a la primera categoria antes mencionada debido a que es nuestro
tema de interés en esta investigacion, tratamos de que Monica nos
proporcionara todo la informacion posible de esta categoria en base a las
entrevistas realizadas. Dicha categoria hace referencia a la forma en la
cual la familia hizo frente a la enfermedad de Fabian y como tuvieron que
transformar y ajustar sus vidas por lo acontecido.

La segunda categoria con un puntaje alto fue la relacion de pareja.
Conforme se realizaban las entrevistas Monica nos proporcionaba mucha
informacién sobre su relacion con su pareja nos explicO6 como esta fue
cambiando a raiz de la enfermedad de Fabian.

La tercera categoria con un puntaje alto fueron los antecedentes. En
esta categoria Monica realiz6 mucho énfasis sobre los sintomas que
presentd Fabian. Durante las primeras dos entrevistas, comento ella sobre
el inicio de la enfermedad y sus sintomas que presentaba su hijo.

En lo que respecta a los valores intermedios, se encuentran las
categorias de Hospitalizacion, adaptacion actual y familia. Mdnica nos
comentd cuanto tiempo tuvo que estar ella en el hospital tratando de que
se le atendiera adecuadamente y se le realizaran los estudios apropiados
para que les dieran un diagndstico. En lo que respecta a la categoria de
adaptacion actual. Nos dice que espera una pronta recuperacion de su
hijo, ya que ella tiene muchas esperanzas en que Fabian se recupere.

En el caso de la categoria de la familia, nos comenta que durante el
transcurso de proceso de salud- enfermedad su familia tanto de su esposo
y de ella ha tenido muchas atenciones a su hijo a fin de recuperar la
salud de Fabian.

Las categorias que presentaron frecuencias bajas fueron instituciéon
meédica, muerte y expectativas a futuro ya que Monica durante las
entrevistas efectuadas proporcioné poca informacion sobre estos temas.
En lo que respecta a la institucién médica no especificé una a gran detalle

si no simplemente hizo énfasis a los sintomas y antecedentes de la
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enfermedad. En la categoria de muerte nos dice que la muerte para ella no
es algo nuevo ya que ya ha sufrido un deceso por parte de un familiar
suyo, pero no sabria como reaccionar ante un deceso de su propio hijo.
Finalmente el puntaje méas bajo, expectativas a futuro. Nos dice que lo

primero que espera en un futuro es que Fabian recupere su salud.

Enfermedad /7 Sintomas y Antecedentes.

El proceso de salud-enfermedad segun Mdnica la enfermedad de Fabian se
dio inicio con la aparicion de sintomas que los alertaron “El comenzé a tener
tos y a tener como una infeccién en la garganta, esto fue en diciembre en
época de vacaciones y nos fuimos a Morelos con mi mama, entonces empezo6
con temperatura pero solo le daban una vez al diay en la tarde.”

Los medicamentos que le daba Médnica a su hijo fue un jarabe para la tos
gue con anterioridad le habia recetado el nmédico y con esto Fabian se sentia
mejor “Le daba el medicamento y se le quitaba la fiebre, entonces el estaba
como si nada, asi estuvo como una semana incluso le compre un jarabe para
la tos que le recet6 el médico anteriormente”.

Ese medicamento para la tos era muy recurrido por Moénica ya que desde
pequefio Fabian padeci6é de los bronquios por lo que los médicos decian que era
propenso padecer de asma “Desde chiquito ha padecido de los bronquios,
incluso el doctor me habia dicho que era propenso a ser asmatico porque se
enfermaba muy seguido cada mes o cada quince dias, entonces lo tenia que
estar llevando al doctor continuamente, por lo que tenia el jarabe a la
mano.”

Aun con el medicamento a Mdnica le extrafié que la tos de Fabian durara
mas de dos dias y buscé un médico para llevarlo “Me extrafié que le durara dos
dias la tos y ya no sigui6é con la temperatura, entonces como era época de
Navidad no habia doctores porque no tenemos Seguro Social, entonces
buscamos en los consultorios de por aqui y estaban cerrados.”

Como Monica no encontrdé consultorios abiertos llewd a su hijo con el
médico de las Farmacias Similares, el cual le diagnostic6 una infeccién en la

garganta y falta de hierro “Como no habia consultorios abiertos, se me hizo
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facil llevarlo a los doctores que estan en las farmacias de similares para que
lo revisan y me dijo el doctor que era una infeccién en la garganta y que
estaba asi palido por falta de hierro en su alimentacién y hasta pensaba que
tenia una enfermedad que se llama hepatitis, e incluso le dije al doctor que
porque no le mandaba a hacer un estudio de sangre porque yo lo veia muy
amarillo, él dijo que no que con lo que le mandaba y el hierro estaria bien”.

Fue entonces que Monica comenzé a notar otros sintomas en Fabian “Lo
veia decaido, palido, casi amarillo, las encias blancas; incluso el afio nuevo
sangro por la nariz, un sangrado leve y después se le corto.”

En los primeros dias de Enero, Fabian volvié a presentar fiebre, seguia
palido y ademas estaba cansado “El dos de enero yo lo veia igual y no se le
quitaba la temperatura lo veiamos palido aunque el andaba jugando, algunas
veces no queria caminar de nuestra casa a la casa de su abuelita, me decia
ya cargame estoy cansado, me duelen las piernas y ya lo cargabamos.”

Fue entonces que le sugiri6 a Moénica y a su esposo llevar a Fabian al
hospital del Iman “Estabamos en la casa de su abuelita y me dijo su papa de
Alfonso porque no lo llevamos al hospital del Iméan, porque ya le empezaba a
dar temperatura y le dije hay que llevarlo.”

Monica dudo en llevar a su hijo al hospital porque un doctor le decia que
su hijo estaba bien “Le marque antes de salir al hospital al doctor Vélez y le
dije lo voy a llevar a urgencias, el me dijo que mi hijo esta bien y que la
temperatura ya se le bajaria; hasta sentia temor de ir a ocupar un lugar de
otro nifio que lo podra necesitar mas que mi hijo, entonces le dije a mi
esposo ya vamos al hospital.”

Estando en la sala de espera del Hospital, Ménica noté que su hijo tenia
manchas en el cuello “Estando en la sala de espera del hospital le revise el
cuello y le note como pecas, pensé que era una reaccion del higado y que
andaba mal del higado.”

En la familia de Modnica era la primera vez que se presentaba esta
enfermedad, solo sabian de ella por lo que habian visto en la television “Es la
primera vez que ésta enfermedad se presenta en mi familia, creo que el
bisabuelo de mi esposo fallecié de cancer en el estbmago pero es lo Unico;

dias antes estabamos viendo una novela donde un muchacho le diagnostican
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leucemia y me dice mi hija ¢qué es eso? y le dije es cancer en la sangre ¢ por
qué le hicieron un transplante, se va a morir? y le dije pues yo creo que si
hija a lo mejor el transplante es para que dure un poco mas pero yo creo que
se va a morir. Yo me crei muy experta hablando de eso y ya después me

acordé cuando Fabian se enfermdo.”

Hospitalizaciones.

En el hospital del Iman revisaron a Fabian y le tomaron una muestra,
antes de darle un diagnéstico a Ménica “El doctor lo revisé, le expliqué que
tenia una semana con temperatura con infecciéon de garganta y le dije lo que
estaba tomando y que me acaba de dar cuenta que tenia como manchas en
su piel, no me se salié y cuando regresé me que le iban a tomar una muestra
de sangre y que iba a estar en observacioén, y le dije tiene hepatitis o algo
asi, y me dijo que aun no podia decir nada y lo mejor era esperar a los
resultados.”

En ese momento el doctor no dio un diagn éstico, pero le dijo a Mdénica que
podia ser anemia o leucemia “Me dijo que no podia ser hepatitis que podia ser
una anemia o podia ser una leucemia.”

Cuando analizaron la muestra, decidieron hacerle mas estudios a Fabian
antes de diagnosticarlo, por lo que se quedo internado “Tardaron dos horas o
mas en analizar la muestra y un pediatra de urgencias me dijo que habia
algo raro o que habia salido mal el estudio, por lo que iba a ir un especialista
a hablar conmigo cuando el especialista llegd y me explicé que habian
encontrado unas células alteradas en Fabian y que iban a hacerle otro
estudio para tener en un diagnoéstico, pero que por el momento se iba a
quedar internado y que al siguiente dia le iban a sacar una muestra de su
meédula para ver lo que estaba pasando.”

También le informaron a Ménica el estado en el cual se encontraba su hijo
“Me dijeron que en la muestra habia salido con anemia, que también llevaba
el higado inflamado tres o cuatro centimetros y también el bazo lo tenia

inflamado, ademas tenia bajas las plaguetas por eso tenia las pequitas pues
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asi se le habia manifestado, lleva un soplo a causa de la anemia y su corazdn
estaba latiendo lento. Y yo pensando que mi hijo estaba bien.”

Modnica le informd a su esposo que Fabian se iba a quedar internado para
realizarle otro estudio “Cuando me dijeron que mi hijo se iba a quedar
comenceé a preocuparme mas, sali a decirle al papa de Fabian que se iba a
quedar internado para que le hicieran estudios porque no le dejaban pasar ya
después el policia se compadecié de él y lo dej6 pasar.”

Tanto Mdnica como su esposo se quedaron la primera noche a lado de su
hijo, durante la cual le hicieron una transfusién pero aun no les daban el
diagnéstico “Fuimos a donde iba a estar ahi estuvimos toda la noche con los
doctores y nos estuvieron realizando preguntas y durante el transcurso de la
noche le hicieron una transfusién ya casi en la madrugada y nada mas veia
que las doctoras decian si pidela porque si es L1, yo les decia que
enfermedad tiene, y me decian no podemos decirle hasta mafiana que salgan
los resultados del estudio.”

Una vez que Fabian fue hospitalizado los médicos no le dieron un
diagnéstico a Modnica, ya que tenian que esperar los resultados de un estudio al
dia siguiente, ella se sentia muy preocupada y suponia que su hijo estaba
enfermo del higado “Hasta que le hicieran el estudio me iban a dar el
diagnoéstico entonces estuvimos en la sala de espera hasta que amaneciera,
yo le decia a mi esposo: no importa lo que sea, que se tenga que quedar un
mes internado pero que salga bien lo que importa que se recupere; yo estaba
segura de que era algo del higado por la transfusién por la anemia porque
estaba inflamado el higado yo decia a lo mejor es algo del higado; y la
trabajadora social estuvo hablando conmigo y me hacia preguntas.”

Los casos que Modnica vio en el hospital cuando su hijo estuvo internado la
hicieron sentirse muy mal “He sentido feo, una vez que Fabian estuvo
internado habia un niflo como de diez afios sin una pierna no lo quiero decir
pero senti lastima, siento feo pero uno esta pasando por lo mismo por algun
tipo de enfermedad.”

Durante el tiempo que duro la hospitalizacién de Fabian el cansancio fisico
de Mdnica comenzd a ser evidente “Tu mente esta cooperando pero el fisico se

esta desgastando una vez cuando Fabian estaba internado mi cufiada me
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decia traes una cara, cuando estaba en el hospital no me sentia cansada y
cuando salia del hospital sentia el cansancio fisico yo no me salia hasta que

el policia me sacaba.”

Sentimientos de Afrontamiento.

Los sentimientos de afrontamiento que tuvo Modnica cuando conocid el
diagnéstico fue de tristeza, y desde ese momento la forma en la que ve a su hijo
cambio ya que ahora lo ve muy vulnerable “Lo primero que pensé cuando me
dijeron que Fabian tenia leucemia, fue en Dios y dices ¢ por qué a mi hijo?
yo creo que mi hijo volvié a nacer ese dia, porque para mi ya fue otro nifio
ya no fue el mismo de siempre porque era nifilo muy inquieto bueno sigue
siendo pero ahora de cierta forma son intocables mis hijos; y hasta que le
pasoé esto a Fabian no te das cuenta de lo vulnerables que somos. Sobre todo
porque le cambid la vida de estar en su casa de llevarlo al kinder de verlo
jugar cambio de un dia para otro por ir al hospital a que te piquen a que te
tengan ahi e incluso a internarte y a que te den medicamentos, siento que
mi vida la vida de Fabian y la de mi familia empezé a partir de ese
momento para aca.”

La reaccién de Monica al saber el diagnéstico fue de luchar para que su
hijo sanara “Cuando el doctor nos dio el diagndéstico nos dijo que la mayoria
de la gente lo relaciona como leucemia igual a cancer y cancer gual a
muerte, pero que tenia un 80% de probabilidades de salir adelante, aunque
igual si hubiera dicho 20% hubiera reaccionado de la misma manera con
todas las ganas para sacar adelante a mi hijo.”

Esteban fue el mas sorprendido con el diagnéstico, ya que Modnica habia
hablado con la trabajadora social y estaba un poco mas preparada “Mi esposo
fue el mas impactado con el diagnéstico porque él por estar adentro no
esperaba nada y yo por lo menos habia platicado con la sefiora y con la
trabajadora social. Al igual sino me lo hubiera dicho la sefiora me lo hubiera
dicho la trabajadora social, entonces como quiera que sea yo ya estaba un

poco mas preparada, porque para él fue mas duro, ahora me pongo a pensar
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que cuando supe que podia tener hubiera ido a buscarlo y ya lo hubiera
advertido y asi haber estado preparados los dos a la hora del diagnéstico.”

Cuando Esteban supo el diagnéstico llor6 abrazado de su madre, con lo
cual Monica se sintido mal ya que su esposo no busco apoyo en ella “Cuando nos
dieron el diagndéstico mi esposo se solté a llorar y le dijo a mi suegra que el
nifo tenia leucemia ellos se abrazaron, yo no lloré porque antes ya habia
llorado como Magdalena me habia desahogado ademas de que me acorde lo
que me habia dicho la trabajadora social, de que yo debia de reaccionar
fuerte, me quisieron abrazar a mi y les dije que no me acuerdo que hasta les
puse la mano porque me dio coraje senti que mi suegra me habia robado ese
momento con mi esposo de habernos abrazado nunca se lo he dicho ni le he
comentado a nadie de lo que senti, aunque entiendo que es su mama pero yo
sentia coraje cuando se abrazaron.”

Tanto Mdénica como su esposo querian darle la noticia del diagndstico a su
hija Araceli, pero su suegra se les adelanto “Después le dijimos a mi suegra que
no le fuera a decir a Araceli, es que ella es muy sensible y muy llorona, que a
nuestra hija nosotros se lo ibamos a decir y a explicarselo, después mi hija
nos dijo que le habian dicho porgue mi suegra habia bajado llorando y se
habia encontrado a mis cufiadas y le preguntaron que tenia y ya mi suegra
les dijo y fue asi como se enterd mi hija.”

Lo padres de Fabian intentaron explicarle a su hermana que enfermedad
tenia éste “Después nosotros le explicamos mas detalladamente a Araceli,
que su hermanito tenia un enfermedad que se llamaba leucemia que era un
cancer en la sangre que tenia muchas posibilidades de salir adelante.”

La madre de Fabian no sentia resentimiento por los médico pero si con
ella misma “No tengo ningun resentimiento con los doctores, lo tengo
conmigo misma por haber sido tan ignorante de no haber sabido que una
anemia origina una leucemia y que los nifios son propensos al cancer.”

Moénica se sintié culpable de que su hijo tuviera leucemia, ya que no le
daba una buena alimentacion, y se dejo de sentir asi cuando un médico le explico
gue hay nifios mas sensibles que otros “Senti un poco de coraje pero conmigo
misma al principio me senti culpable porque él no comian verduras,

entonces me puse a pensar si le hubiera dado de comer mejor a mi hijo a la
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mejor no estuviera asi, ya después le pregunté al doctor que si era mas
probable que la enfermedad de mi hijo fuera por algo que hicimos mal o si lo
traia en los genes o por qué, y nos dijo que hay personas que son mas
sensibles a ciertos medicamentos o a ciertas sustancias y su cuerpo no
reacciona igual y fue asi como descanse ya un poco.”

Desde que les dieron el diagnéstico los médicos les explicaron que no
debian sentirse culpables ya que no hay una causa especifica en esta enfermedad
“Otro doctor desde el principio del diagndstico nos dijo que no éramos
culpables porque la causa no se sabe porque pudo haber sido un
medicamento o algun fertilizante o algun insecticida o un quimico.”

Un médico les preguntdé que si utilizaban insecticidas buscando alguna
causa de la enfermedad “Un doctor hace poco tiempo nos pregunté que si
usabamos insecticidas le dijimos que no Unicamente cuando nos ibamos
porque en alguna ocasién fuimos a Oaxaca, pero en cambio all4d en Puerto
Escondido todos los dias los nifios estaban en la alberca y estaba suUper
clorada, entonces yo le atribuyo que el nifio es sensible y eso fue lo que le
ocasiond tal vez la leucemia porque yo lei algo que decia que
aproximadamente a los dos meses la enfermedad se manifestaba y fue mas o
menos el tiempo en que estuvimos alla y aca y a lo mejor también el uso del
bronceador el haber estado a veces hasta las once de la noche en la alberca y
hasta los tenian que sacar porque ya tenian que clorar el agua para dejarla

reposar para el otro dia.”

Proceso de Adaptacion.

Las indicaciones de los médicos fue que debian tener mucho cuidado con
las sustancias quimicas y sobre todo con le cloro “Entonces nos dijo cuidenlo
mucho que no estén cerca de él sustancias quimicas y sobre todo el cloro;
yo le echaba cloro hasta para lavar los trastes ahora ya solamente utilizé
una tapita de cloro para lavar el bafio y eso cuando no esta mi hijo ya lo uso
con mucho més cuidado, y nada de limpiadores aromaticos como fabuloso,

pinol, nada de esas cosas tampoco Unicamente agua y jabén.”
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Tanto Monica como Esteban platicaron con su hija sobre la enfermedad de
Fabian para que ella no tuviera dudas “Nosotros platicamos con ella y le
explicamos la enfermedad de Fabian, el riesgo que tenia y todo lo que nos
habian dicho y le dijimos que cualquier duda que tuviera o cualquier cosa
que quieras hablar lo hiciera, y ella se qued6é conforme ademas de ser muy
lista y madura para su edad, nos ayudd con Fabian a cuidarlo a estar al
pendiente de élL.”

Unos meses después de que se le diagnosticara a Fabian leucemia su
hermana comenzé a enfermarse continuamente por lo que sus padres se
alarmaron, pero lo que estaba haciendo era llamar su atenciéon “Como a los tres
meses ella empezé a enfermarse como cada semana de la garganta, del
estdmago, de vomito, incluso le daban temperaturas sin estar realmente
enferma, entonces nosotros les pedimos a lo doctores si podian revisar a mi
hija y le sacaron una biometria, porque no comia bien y podia tener anemia,
pero lo que necesitaba era un poco de atencion porque salié normal y nos
dijeron que seria bueno que la llevaramos con la psicéloga ademas de
nosotros platicar con ella, entonces ya después la llevamos y eso le ayudo6
mucho; nos dijo que la nifia tenia mucho estrés, que estaba preocupada por
su hermano y por nosotros.”

A pesar de la enfermedad de Fabian su madre dice sentirse feliz “A pesar
de la enfermedad de Fabian, yo puedo ser feliz porque no soy la Unica que
esta sufriendo, por que hay muchas mas mamas que estan pasando por lo
mismo que yo, estan con peores enfermedades deformidades en sus hijos
cosas peores que estan pasando, lo Unico que importa ahorita es que Fabian
recupere su salud. No me siento menos, ni digo pobre de mi hijo pienso que

pasamos por una prueba dificil, a la cual le estamos echando ganas.”

Familia.

Por la enfermedad de Fabian sus padres no le dedican el tiempo suficiente
a su hija y tampoco a su relacidon de pareja, ya que todo gira alrededor de su hijo
“Estamos dejando de lado otras cosas que también son muy importantes, y

ya nos habian dicho que dejaramos a Fabian encargado con algin familiar de
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confianza y saliéramos con la nifia, pero que también saliéramos nosotros
dos solos; pero es dificil estuvimos tan cerca de él y ahora decirle te vamos
a dejar yo creo que él ya no nos dejaria, porque como se lo hacemos
entender y decirle que vamos a salir con tu hermana y lo vamos a dejar.”

Modnica solamente en una ocasién habla con una psicologa acerca de la
enfermedad de su hijo y de como se sentia ella “Yo solamente he platicado una
ocasion con la psicéloga y fue cuando estuvo internado, llegé y me dio un
cuestionario sobre que tanto sabia de la enfermedad, si me habian explicado
bien al momento del diagndstico, ademas tenia una lista y debia tachar las
frases que describieran como me sentia si desesperado, triste, enojado,
deprimido y todos mis sentimientos estaban encontrados.”

La hermana de Fabian estuvo en tratamiento con una psicéloga por un
tiempo, y actualmente quiere regresar “La psicologa le dijo a mi hija que
cuando quiera platicar fuera y hace poquito otra vez empezd no querer hacer
nada y le dije que tienes platicanos asi sea algo en la escuela o de la casa
platicanos y me dijo no es que quiero ir a platicar con la psicéloga.”

La vida de Fabian antes de enfermarse era como la de cualquier nifio,
ademas de que siempre ha sido muy querido por sus familiares “No voy a decir
que saliamos cada ocho dias al cine, al parque pero si saliamos jugaba, lo
dejaba que se mojara con la manguera, su vida era normal, siento que mis
hijos son aceptados por la familia son queridos, la familia los lleva los saca
para ir a cualquier lado, me llenaba mucho eso, existe realmente la felicidad
se sienten plenos, tanta gente que sufren porque pierden a sus hijos, se
enferman de tantas cosas que pueden pasar y mis hijos estan bien, existe
tanta belleza que no lo creo.”

Monica dice tener muchas fallas y mas con su esposo ya que no sabe como
acercarse a €l, y que tanto a su esposa como a su hija no es lo que necesitan
“Como persona tengo fallas no he sido muy paciente con él, no lo he sabido
tratar, en sus actitudes como el mal humor, en reacciones normales de él,
con Araceli y Esteban no les estoy dando lo mejor de mi un 70% o 50 % de
mi en cuanto atenderlos, a veces me deprimo, a veces ya es la tarde y
apenas estoy haciendo el quehacer estoy fallando en no tener la casa limpia

y en la comida.”
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La madre de Fabian considera que no cubre las necesidades de su esposo y
que la familia depende de la mujer “Creo que él esperaba mas de mi, yo no
cubro sus necesidades, todo esto gira alrededor de lo que yo haga, porque de
la mujer depende en un 90% la familia y el matrimonio, lo he visto las
mujeres deben prepara la comida, tener la ropa limpia y planchada, debe
estar atenta a lo que les pasa en el dia debe estar atenta a ellos deben
administrar el dinero estar siempre contenta.”

Aungue Modnica se sienta mal fisicamente no lo demuestra ya que e€so no es
lo que su familia espera de ella “A veces si estas de malas porque te sientes
mal te duele algo el estdmago, tampoco todo el dia voy a estar de malas para
querer ser el centro de atencion, pues no, a lo mejor cuando estoy en mis
dias de mes me siento triste y trato de analizar lo que ellos esperan de mi.”

Monica considera que no cumple con las expectativas de esposa ni de
madre “Creo que no soy completamente una mujer, en primera porque no sé
cumplir una meta que me proponga para un dia, en segunda no sé organizar
mi tiempo y nunca me alcanza para hacer lo que quiero, creo que no sé
organizar bien ese papel de mujer. En cuanto a la mujer que cuida a sus
hijos creo que si lo he desempefiado hasta el momento bastante bien,
siempre estoy atenta a su alimentacioén, su cuidado en todo, al menos asi lo

considero yo.”

Relacion de Pareja.

Monica no tiene la confianza para hablar de lo que siente con su esposo
porque él le hace reproches “Le dije me siento mal yo creo que ya me va a
tocar lo de mi mes en estos dias, y el me dice te vienes quejando desde hace
una semana que te duele todo tienes una semana asi y le dice a mi hija si o
no Araceli que tu mama ya tiene una semana asi quejandose de lo mismo y
ella me dice, si mam4a; entonces yo al ver eso mejor ya no digo nada y
prefiero quedarme callada, entonces ya hablamos de otras cosas ya no me
dan ganas de hablar de lo que me pasa.”

Existen conflictos en el matrimonio de Mdnica porque frecuentan mas a los

padres de Esteban que a los de ella “Le digo a mi esposo es que tu ves a tus
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papas todos los dias pero yo no sabados y domingos vamos con su papas a su
casa, y él me dice no es mi culpa o acaso es mi culpa que mis papas vivan
aqui cerca y los tuyos no, entonces le digo que ya sé que no es su culpa,
unicamente que se ponga en mi lugar y que trate de entenderme y que
comprenda la necesidad de querer ver a mis papas. A veces me moleta
mucho en las noches que estamos viendo la tele o cuando estamos
acostados se pone a ver los deportes y ya no hace caso, entonces mejor me
volteo y digo buenas noches, porque no hace caso y pues no tenemos la
comunicacioén que quisiera.”

Los problemas de comunicacion en la relacién son muy marcados “Somos
muy cerrados siempre trato de que me platique le pregunto ¢dénde fuiste?
no por interrogarlo si no para saber por su trabajo para saber de él, nunca le
ha gustado platicar de sus cosas, no le gusta venir a la casa y traer mas
problemas, me dice para que vengo a platicarte mis problemas, le contesto
como para que a lo mejor no las resuelvo pero tan siquiera te desahogas,
dime algo soy tu esposa. Incluso una vez que platicamos de eso le dije que
nunca quieres hablar, nunca quieres decir lo que piensa lo que sientes, me
dijo que no puede abrirse a expresarse, porque nunca lo hecho y le cuesta
trabajo, no puede decirme lo que piensa, me dice yo quiero decirte o
demostrartelo, pero no puedo.”

Las diferencias en la forma de expresar los sentimientos de ambos es muy
diferente y hasta contraria “Esteban no puede expresar sus sentimientos y
pienso que es de familia, yo soy muy empalagosa con mis hijos me gusta
abrazarlos y eso a él no le gusta, yo asi soy si estamos solos si le gusta, pero
cuando esta viendo la tele me dice hazte para alla, me rechaza, me dice que
soy muy empalagosa.”

A causa de la mala comunicacion en la pareja se dan malos entendidos
gue involucran a los parientes “Hubo un mal entendido, nos fuimos a Oaxaca
una semana entonces se supone que nosotros vamos a echar una losa y no la
hemos hecho, entonces mi comentario fue que le dije a mi esposo, nosotros
nos vamos a ir, y va decir mi hermano (como él va construir arriba y esta
esperando que haya losa) va a decir que bien que nos vamos a ir de paseo y

no hemos hecho ahi y eso fue todo, entonces fue haya con sus papas y les
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dijo que mi hermano decia que bien que nos ibamos a ir de paseo en lugar de
construir, yo no estaba ahi pero su abuelita nos dijo. Y le dije a mi esposo
cuando te dije que mi hermano decia, y él me dijo es que yo asi te entendi,
que vayas a decirlo a tu conveniencia es otra cosa, pues muchas veces
decirle lo que siento o como me siento, para él quiere decir que quiero su
consejo 0 su ayuda y yo lo Unico que quiero es que me oiga, y él me dice
mejor ya no te dijo nada, lo Unico que quiero es desahogarme con él.”

Otra causa de los conflictos en el matrimonio de Moénica son por los
parientes de ambos “Con mi familia él es diferente, le digo sabes que mejor
regresaste porque haya si estas contento si te ries, y aqui nada mas llegas
con tu cara como si nosotros te hiciéramos algo si vienes con tu cara mejor
Nni vengas, yo lo veia riéndose con sus hermas y todo, el esposo de mi
cufiada también es asi estamos en la casa y esta con su carota pero esta con
sus hermanas y estas riéndose felices de la vida pero nada méas ven a uno y
les cambia el semblante.”

Moénica piensa que con una mejor comunicacién su relacién seria mejor
“Pienso que estaria mejor la relacidon si hubiera mejor comunicacién, yo
igual guardo cosas que quiero decirle, que quiero contarle, el no se abre
completamente conmigo, y yo no me desahogo con éL”

La madre de Fabian cree que ha tenido fallas en su matrimonio porque no
cumple con todas las necesidades de su familia “En cuanto a cosas del hogar si
siento que me ha faltado tenerle su ropa lista y planchada. Ahora, eso es lo
que yo creo, en cuanto a lo que él piensa de mi, yo considero que es no le
doy el tiempo suficiente a Fabian para atenderlo bien, a final de cuentas son
fallas, en ocasiones dice que tengo preferencia por mis hermanas mas que
por él siente que cuando estan mis hermanas ya no le hago caso y es algo de
lo que me reclamaba mucho. Al contrario es muy seco porque a veces
cuando llegan a venir mis hermanas se va al cuarto o a ver la tele y no sale.”

Moénica considera que no cumple con lo que su esposo espera de ella “Lo
que €l espera de mi es la casa limpia, que sus hijos estén limpios recién
bafiados, que cuando el venga él no estén haciendo la tarea apenas, son
cosas que no le gustan a él, me ayuda mucho con los quehaceres los trastes,

pero me lo echa en cara, le gustaria que me encargara al 100% de todo.
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Fabian toma un complemento que lo toma en la mafiana y en la tarde me
cuesta trabajo que se lo tome por que tiene una apariencia fea, mi esposo
me pregunta a cada rato ya se tomo la botella ya se tomoé esto, entonces le
digo que no me pregunte porque me molesta, me irrita, que comodo para él
llegar y estar todo listo, perfecto, se acuesta a ver la teley ya.”

El caracter de Esteban es muy cambiante y cuando esta molesto prefiere
estar solo, lo cual le causa incertidumbre a Monica “Tiene etapas en que puede
estar bien y en otras mal, y no le puedes decir nada, ¢por qué estabas
enojado? me contesta, no me preguntes déjame, y no te dice nada, no
expresa sus emociones, no te dice el por qué se enojo, te quedas con la
duda, a veces esta bien, a veces esta de malas.”

El fallecimiento de la cufiada de Monica hizo reflexionar tanto a ella como a
su esposo sobre la importancia de demostrar los sentimiento “Desde que fallecié
mi cufiada, lo hizo reaccionar en muchas cosas. Nos dej6 como una sefal,
como una experiencia de ver la vida de diferente manera, a todos nos afecto,
esta mas pendiente de la familia para demostrarnos que realmente nos
importamos uno por otro, que realmente nos queremos y hay que
demostrarlo porque no sabemos si vamos a regresar al rato o sea a darlo
todo, después de lo que paso con mi cufiada le dije que lo quiero mucho y la
verdad no se que haria si no estuviera, si me quieres demuéstramelo. Yo le
dije que no después de que se muere uno va uno a decir si tuviera la
oportunidad de tenerlo para decirle, para demostrarle, el momento es hoy y
ya no hay mas, si lo quieres dar o si no.”

Con la enfermedad de Fabian sus padres se unieron y se interesaron mas
uno en el otro “Al principio cuando Fabian se enfermo nos sentimos unidos,
SOmMos sus papas y tenemos que sacarlo adelante, llegaba él y me preguntaba
a mi como estaba, le respondia bien yo estoy bien, cosa que nunca hacia
solo cuando estaba enferma, ya después nuestra vida, nuestras diferencias,
cosas asi y ya ahorita después de que falleci6 mi cuflada como que otra vez

nos unid.”
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Cuerpo de Salud 7/ Institucion Médica.

La institucién a la que llevan a Fabian les ayuda con los medicamentos ya
gue solo pagan una cuota de recuperacién muy pequefia “La institucion esta en
Xochimilco y llevamos ahi un afio, haya voy a recoger el medicamento nos
dan todo lo que el necesita como antibidticos, cuando no los tienen los
mandan pedir en la farmacia y pagamos el 10% del costo total a lo que le
Illaman cuota de recuperacién, en la farmacia pagamos 1000 pesos y ahi
nada mas es el 10 %.”

En esta institucion recibieron el medicamento mas rapido ya que conocian
a un benefactor “En el hospital hay una lista de nifios en espera para entrar y
recibir el medicamento, pero entr6 mas rapido por que una conocida del
papa de Fabian atiende ahi, conoce a un sefior que es benefactor de la casa
de la amistad, y por medio de él entre mas rapido. El tiempo que espere fue
de enero a abril como cuatro meses pero es a partir de los seis meses cuando
empiezan a recibir la ayuda.”

La ayuda que reciben de esta institucibn es muy necesaria ya que no
podrian solventar los gastos ellos solos “Si no fuera por esta ayuda ahorita ya
no podriamos, aqui dan la ayuda hasta después de seis o siete meses, por
que primero es para que valoren la ayuda ya cuando se les da y el gasto mas
fuerte es cuando son muchos medicamentos e inyecciones. Lo hacen asi
porque muchas veces les ayudan y después dejan de ir ya que los ven bien y
los llevan cuando ya estan graves los nifios.”

La ayuda que reciben de Casa de la Amistad es por tiempo indefinido “La
ayuda dura desde que empiezan a recibir hasta al final por si sufren una
recaida también o hasta después de los 18 afios por si llegara a enfermarse.
Es una gran ayuda hay otra gran asociacion que es la de AMANC pero creo
que ahi es el puro medicamento te dan antibiéticos y aqui si te ayudan con

estudios especiales que no hay en otros hospitales.”
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Muerte.
Moénica considera la posibilidad de que pueda morir su hijo “En cierta

forma su vida depende de un hilo, a lo mejor antes si lo veia, pero hasta
hace un mes que fallecié una de mis cufiadas que vivia aqui en mi casa,
entonces ya he vivido esa experiencia o sea, si algo le llega a pasar a Fabian
a lo mejor uno piensa cosas pero al haberlo vivido con una experiencia
cercana.”

La reaccion que pueda tener Moénica si su hijo fallece le es desconocida “No
se que pasaria como reaccionaria trato de ser positiva, veo como reacciona
él con medicamentos en comparacion con otros nifios con fe y esperanza en
que va a salir adelante, trato de ser positiva, pero a veces si me pongo a
pensar si el esta bien, yo lo veo bien, responde bien a los tratamientos y a
esas cosas pero también hay esa duda de que le de una tos y este en terapia
intensiva o una diarrea, no es tanto por la enfermedad se mueren por la
diarrea que le da, por ese lado me preocupo, por las infecciones no es tanto
por su enfermedad, yo veo que va bien se le estdn regenerando sus células,

me preocupa las infecciones que le den.”

Expectativas a Futuro.

Moénica espera que en un futuro su hijo recupere su salud “Yo espero que
recupere su salud, ya son 14 meses de remision muchos me dijeron que
eran 30 meses de tratamiento, entonces ya va un poco mas de la mitad, me

empiezo a sentir mas aliviada ya vamos de gane ya pasamos la mitad”.
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AnNalisis por Categorias y Familias de

Esteban v Fabian.

Se realiz6 un andlisis para el cual se eligieron las ace categorias
mas significativas en el proceso salud-enfermedad de las entrevistas
realizadas a Esteban padre de Fabian. Cabe decir que no se utilizaron
todas las categorias, solamente se tomaron las mas importantes de
acuerdo a las entrevistas realizadas. La seleccion de se hizo en base al
objetivo de la presente investigacion (proceso de salud-enfermedad), por lo
gue las categorias elegidas ofrecen informacion sobre dicho proceso. Se

realiz6 una gréafica con las categorias principales (Ver Grafica Il).

Analisis Familiar de Esteban y Fabian
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Gréfica |. Categorias analizadas de las entrevistas realizadas a Esteban.



rf Andlisis Integracional de Monica, Esteban y Fabian 257

A su vez se realiza una descripcion y analisis de cada categoria para
lo cual se retomaron los comentarios que hicieron los entrevistados en este
caso Esteban, con el objetivo de ejemplificar y precisar el analisis de la
familia; dentro del analisis estas frases aparecen entre comillas y con
negritas.

Los puntajes mas altos en la grafica de Esteban fueron:
Sentimientos de afrontamiento, adaptacion inicial/actual y
hospitalizacién. Dichas categorias salieron altas ya que Esteban nos
proporciona toda la informacion relevante sobre la manera en que afronto
la enfermedad de su hijo antes y después, como también la manera en
gque se ha adaptado él, cosa que en un principio le cost6 mucho trabajo. Ya
gue al inicio de la enfermedad Fabian se encontraba muy decaido y
desganado ante la leucemia.

Los puntajes intermedios que aparecen en la grafica constan de las
categorias de: familia y muerte. Para Esteban la enfermedad de Fabian
hizo que cambiaran muchas cosas de su vida y de su familia, nos comenta
gue le dan mas atenciones a su hijo que a su hija Araceli. Se han enfocado
mas a la salud de Fabian descuidando a su hija.

En lo que respecta a la muerte nos comenta que para él la muerte es
un suceso normal que a cualquier persona le puede pasar en cualquier
momento. Pero no piensa que a su hijo le suceda esto ya que para €l
Fabian le ha echado muchas ganas en combatir su enfermedad.

Los puntajes bajos fueron muchos ya que Esteban es una persona
sumamente seria, al cual no le es dificil expresar sus emociones tanto en
el ambito familiar como el ambito social por lo que la grafica presento
frecuencias de puntajes muy bajos. Espera que su hijo se recupere

totalmente.
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Enfermedad /7 Sintomas y Antecedentes.

El proceso de salud-enfermedad de Fabian comenzé con la aparicion de
ciertos sintomas los cuales alertaron a Esteban “En diciembre empez6 a estar
enfermo Fabian, lo empezamos a notar mal por que tenia fiebre, entonces lo
llevamos al médico que le diagnosticd primeramente una infeccion en la
garganta y faltade hierro.”

El tratamiento que se le dio a Fabian no hizo que su salud mejorara por lo
cual Esteban y su esposa buscaron otras opiniones medicas ‘“Nosotros no
estdbamos conformes con el diagnéstico lo veiamos mal, no para que solo
fuera una infeccidén en la garganta, entonces lo llevamos a Pediatria.”

Cuando recibieron el diagnostico el mas afectado fue Esteban ya que su
esposa estaba mas preparada para una noticia asi “Mi esposa fue la que entré
con él, ella estaba un poco mas preparada para recibir el diagndstico, porque
ella ya lo habia manejado un poco méas, a mi me llegé muy de golpe, me
dolié mucho, me senti impotente.”

La reaccién que tuvo Esteban ante el diagndstico fue de impotencia,
desesperacion y tristeza, ya que tenia pocas esperanzas de que su hijo sanara
“Lo primero que pensé era que se iba a morir mi hijo, ya después pensé que
tenia que ser fuerte para poder ayudarles, creo que reaccioné muy rapido, si
lloré, lloré mucho a lo mejor todavia no me desahogo bien, pensé que tenia
que ser fuerte para poder ayudar tanto a mi hijo como a mi esposa y a mi
hija.”

Cuando Esteban se entero de que su hijo tenia cancer suponia que se iba a
morir, porque esa enfermedad no tenia cura “Lo primero que se me vino a la
mente fue que se iba a morir, que la enfermedad lo iba a llevar a la muerte,
que no habia cura para el cancer, en ese momento no sabia que tenia un
alto porcentaje de curarse en toda la extension de la palabra; lo van a tratar
y por cuanto tiempo esas fueron mis primeras dudas, lo primero que pensé
es gue se iba a morir.”

Fue entonces que los médicos les dieron esperanzas ya que les hablaron de
las probabilidades de que la quimioterapia diera resultado “Como me lo

manejaron dijeron que tiene muchas probabilidades de curarse, solamente
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habia que esperar la reaccion de la primera quimioterapia, para ver como
reaccionaba su cuerpo al tratamiento, gracias a Dios reaccion6 bien,
entonces creo que cambié mucho la vida de todos los que han tenido
contacto con nuestro hijo.”

Esteban sintié tranquilidad por las expectativas de recuperacion que los
médicos le dieron “Me senti un poco tranquilo, porque el doctor nos dijo que
tenia muchas posibilidades de recuperarse y de curarse, el doctor que nos

dio el diagndstico fue un doctor boliviano y nos dio mucha confianza.”

Sentimientos de Afrontamiento.

La forma en la cual Esteban afronté la enfermedad de su hijo fue
sobreprotegiéndolo y volcando toda su atencién en Fabian “Desde que se de su
enfermedad lo cuido mucho y también lo sobreprotejo mucho.”

Otra forma en la que afronté Esteban la enfermedad de Fabian fue
buscando informacién sobre el cancer “Lo que hice, fue empezar a buscar por
todos lados en Internet y con gente que ha tenido contacto con personas
con cancer, trate de informarme lo mas posible de Internet saque muchas
hojas.”

Los doctores les informaron a Esteban y a su esposa que cuidados debian
darle a Fabian “Entonces los doctores nos dijeron que habia que tener mucho
cuidado de que no se fuera a cortar, no se fuera a rasgufiar, de que no fuera
a pegarse ya que era muy peligroso para él.”

Debido a la enfermedad de Fabian, este se le dio al principio un trato
especial, pero con el paso del tiempo sus padres recapacitaron en su trato
“Entonces lo sobreprotegimos mucho, y ya después empezando a leer
empezando a informarnos supimos que no hay que sobreprotegerlo de mas,
le comprabamos todo lo que queria, antes no era asi le deciamos jno! No
tenemos dinero ahora le hacemos lo imposible por comprarle lo que él
queria el trato para él fue muy especial, hasta ahora sigue siendo pero...ya
empezamos a quitarle lo sobreprotegido un poquito.”

Con la enfermedad de Fabian existieron cambios; sus padres se unieron

mas y a la vez recibieron ayuda de los demas integrantes de familia. “Con mi
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esposa, no se si, habiamos estado tan juntos alguna vez como los primeros
meses que paso esto, nos apoyamos los dos igual con mi familia, con la
familia de ella, toda la gente nos apoyo mucho, entonces... pues
basicamente todo eso fue lo que cambid, lo empezamos a sobreproteger
demasiado, yo en mi caso. Creo que eso fue lo mas importante del cambio
que tuvimos.”

En ocasiones Esteban siente las ganas de de sahogarse pero no lo hace por
su familia, trata de motivarlos a que sigan a adelante y a que vean a Fabian como
una persona sana y no enferma “Pues es que a veces quisiera gritar,
desahogarme asi... llorar pero yo solo, pero no me gustaria que me vieran
asi, porque yo a mi esposa la vi. En los primeros dias fue muy dificil, igual
para mi madre, como que no podian sobreponerse al golpe, entonces yo trate
de ser fuerte le decia asi no lo vamos ayudar, le decia ya no estén tristes,
riete, juega con él, cosas asi, a mi mama también luego le decia, que Fabian
no la viera asi, a mi mama le costé mas trabajo sobreponerse mas rapido.”

Entre Esteban y su esposa hablan casi siempre del tratamiento que debe
de llevar a cabo Fabian, pero no existe la confianza en hablar sobre un posible
deceso de su hijo “Casi no hablamos mucho del caso, tratdbamos de hacerlo,
al menos yo, hablamos del tratamiento y ese tipo de cosas nunca he hablado
de que mi hijo pudiera fallecer, por que me da miedo.”

Esteban siente miedo del tratamiento que lleva su hijo “Me da miedo
cuando le hacen el tratamiento en la espalda, me da miedo”. Por otra parte,
Esteban tenia muchas dudas, como también su esposa, lo médicos trataban de
ayudarles a solucionar estas dudas y les mencionaban que se informaran todo lo
posible sobre la enfermedad “Si, de hecho fue de lo que trate de informarme
mas, los doctores nos dijeron todas las dudas que tuviéramos las
apuntabamos, toda la informacidén que daban en la tele la escuchabamos.”

A raiz de la enfermedad de Fabian, Esteban como su familia se acercaron
mas a Dios, anteriormente no lo hacian. Cuando Fabian se enfermo, Esteban
culpo a Dios de su enfermedad “Estoy contento y agradecido con Dios, creo
que tan bien nos acercamos a Dios no mucho por que no somos devotos a
algo, pero si nos acercamos a Dios, tratamos de buscar consuelo, yo estaba

incluso enojado con Dios me preguntaba ¢por qué? Se me hacia como...
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COmo que no era justo, tratamos de acercarnos mucho, casi no vamos misa,
pero ahora empezamos a ir mas seguido, pusimos un altar, porque tampoco
tenemos aqui.”

Con el paso del tiempo Esteban ha adquirido cierta confianza en la
recuperacion de la salud de su hijo “Creo que ya estamos con mas confianza,
asi como que ya no tengo miedo, tengo mucha confianza, porque veo a mi
hijo bien, nunca lo he visto mal, grave.”

Pero al principio Esteban sentia cierta preocupacion ante la salud de
Fabian ya que veia a su hijo mal “El primero y el segundo mes lo vi muy mal,
no se levantaba de su cama, andaba todo el tiempo acostado, no queria
jugar, no queria hablar, no queria ver la television (sefiala las peliculas) todas
esas peliculas son de él, por que es su hobby, ver peliculas.”

Por otra parte Esteban siempre esta al cuidado de Fabidn constantemente
lo va a visitar al hospita “Yo ya acepte, porque tengo mucha confianza en
que él se recupere, siempre trato de acompafarlo al hospital, me gusta estar
con él, me gusta estar informado de lo que pasa, no es lo mismo que me
cuenten a oirlo del doctor, han sido pocas las ocasiones en que no he podido
ir al hospital, cuando esta internado no he podido ir en el dia, pero cuando
salgo a trabajar voy a verlo.”

Esteban no le habia dicho a su hijo que tenia una enfermedad grave
simplemente le dice que tiene una gripe y tos, al ver a los demas compafieros del
hospital de Fabian decaidos, tiene miedo de que su hijo decaiga igual que ellos
diciéndole la verdad “Inclusive no sabe que esta enfermo, tampoco queremos
que sepa, porqgue hemos visto a muchos jévenes o nifios mas grandes que
Fabian que tienen esa enfermedad y estan muy decaidos de cierta manera
su mente los hace decaerse porque saben que se pueden llegar a morir asi
como también saben que se pueden curar, a uno cuando le pasa algo malo lo
primero que hace uno es decaerse, por eso pensamos que si Fabian supiera
lo que tiene pude irse para bajo o echarle mas ganas.”

En la actualidad Fabidn no ya sabe que enfermedad tiene, a pesar de que
se lo digan, como es un nifio se le olvida el nombre “Yo le preguntaba ¢de qué
estas enfermo? Y el me decia que tenia gripa y tos. Yo le decia si tienes

gripa y tos, pero estas enfermo de la sangre; tratando de explicarselo para
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que entendiera, se que no entendia, ahora él no sabe que tiene leucemia, se
le olvida el nombre.”

En ocasiones Esteban siente la necesidad de llorar para desahogarse, trata
de hablar de cédmo él se siente ante la enfermedad de Fabian, piensa que
hablando serd mas facil desahogarse.”"Me gustaria desahogarme, llorar, hablar
mucho, porque siento que eso nos hizo mucha falta al principio, dempre
habldbamos, pero siempre de Fabidn y no de lo que nosotros sentiamos,
antes no sabia que hacer, porque en un inicio no sabia ni que hacer.”

Con el paso del tiempo Esteban a obtenido informacion, la cual antes no
tenia “Ahora tengo mas informacién de la enfermedad, eso me ha ayudado.
He aprendido muchas cosas, pero creo que lo esencial ya lo sabemos y los
cuidados que debemos de tener, por ejemplo ahorita que sali6 muy bajito
sabemos que no hay que arriesgarlo a nada, no, y al principio lo tratdbamos
mas... todos andabamos con cubre bocas y casi no dejabamos que nadie
entraraalacasa.”

Al principio Esteban se sentia muy preocupado por la salud de su hijo, ya
gue gran parte del tiempo Fabian se la pasaba acostado en su cama, penso6 gue
iba a ser muy duro afrontar la enfermedad “Estaba casi todo el dia tirado en la
cama, no jugaba y no queria ni ver las peliculas, que te dije que le encantan,
y estuvo asi muy mal, yo asi lo vi muy mal todo el mes le preguntamos a la
doctora, nos dijo es la enfermedad, y pues nosotros deciamos bueno, pero
todo el tiempo va a estar asi, dos afos y medio pensdbamos nosotros que iba
a ser muy duro, pero no, gracias a Dios empez6 a levantarse y ya no ha
vuelto a estar asi.”

Algo que le ha preocupado constantemente a Esteban, es que su hijo sufra
una recaida ya que a veces lo veia muy recaido. ‘Lo que mas me preocupa es
que llegue a recaer, pienso que seria muy dificil para él, el tener que
entender que tiene que empezar otra vez, sobre todo porque hay veces que
lo vemos muy aburrido en el hospital y de sus medicamentos, entonces
pienso yo, que seria muy duro para €l bueno para todos, pero en especial
para él, entonces eso es lo que mas me preocupa, porque te digo yo lo siento

bien a él, dentro de su enfermedad yo lo siento bien. No porque piense que él
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ya no se va a llegar a recuperar, sino por lo duro que va a ser explicarle o

decirle sabes que, hay que volver a empezar, no, por eso mas que nada.”

Hospitalizaciones.

La hospitalizacién de Fabian fue muy dura tanto para él como para sus
padres, ya que éstos sufrian y se angustiaban de dejarlo solo en el hospital ya
gue no les permitian quedarse cuidandolo “El dejarlo internado fue muy duro
para él como para nosotros, nunca nos separamos de él inclusive queriamos
dormirnos en el hospital, les deciamos a los doctores que nos dejaran
quedarnos con él pero nos decian que no. Los primeros dias nos quedamos
afuera, ya después nos dijeron que deberiamos descansar para que cuando
viéramos a nuestro hijo estuviéramos bien, poco a poco lo empezamos a
entender, fue muy duro cuando estuvo internado, se nos hacia un nudo en la
garganta dejarlo solo.”

A los padres de Fabian les resultaba mas dificil dejarlo porque el trato que
las enfermeras le daban no era muy bueno “El nos dijo que una vez les hablo a
la enfermeras y no le hicieron caso, eso no se le olvida él tiene una mente
bien perceptiva, a veces me sorprende porque se acuerda de cosas que
pasaron hace muchos afios y uno ya no se acuerda y nos sorprende a todos,
entonces eso lo tiene muy presente que le llamo a las enfermeras y no lo
fueron a ver y le dolia él estomago, fue muy duro.”

A su vez los padres de Fabian ademas de tener desconfianza en las
enfermeras sentian cierta nostalgia de dejar a su hijo en el hospital, Fabian sentia
tristeza al despedirse de ellos y miedo de quedarse a obscuras en su cuarto
“Nosotros lo dejabamos, a mi no me gusta despedirme de él, ser el ultimo en
verlo, le decia a mi esposa yo lo subo a ver y cuando sean diez para las ocho
tu subes, porque al principio lloraba mucho, ya después se vio muy valiente
porque ya al irnos le rodaba una lagrima pero no lloraba porque ya nos
ibamos, si no que... me decia que tenia mucho miedo de que apagaran la luz,
entonces le compramos una lampara y le deciamos que lo iban a cuidar, yo

sabia que iba estar el doctor vigilandolo.”
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Para que Fabian estuviera mas tranquilo sus padres le mencionaron que
ellos estarian en la sala de espera del hospital “Nosotros le deciamos nosotros
dormimos en las bancas de abajo, si tu necesitas algo o quieres algo nosotros
estamos aqui abajo, pero no tienes que decirle a la enfermera llame a mi
papa porqgue me duele el estbmago, eso si no, tratamos de explicarle para
que no fuera duro con él, él sabe donde nos dormiamos, el nos preguntaba al
ver las bancas ¢ahi se dormian? Ahi llego gente que se dormia, creo que
desde ahi empezamos a serlo fuerte, en comparacién con otros hijos.”

Esteban a su vez le daba fuerza a su hijo para aguantar las inyecciones, le
recomendaba ser fuerte en su tratamiento “Mi hijo es mas maduro, cuando lo
llevabamos a su cuarto le decia; si lloras ya no voy a pasar contigo, no se si
estaba bien o mal fue mi manera de hacerlo fuerte, cuando lo inyectaban le
decia no debes de llorar.”

Esteban pens6 que al ser fuerte para la aplicacion de las inyecciones la
madre de Fabian se sentiria también mas fuerte moralmente, ya que al principio
la esposa de Esteban se sentia muy dolida “Esa es la base, el que él sea tan
fuerte, creo que hizo darse cuenta a su mama de que él va estar bien, a su
madre le dolié mucho, le pego muy fuerte, ella estaba muy dolida por lo que
estaba pasando.”

Esteban en una ocasion tuvo un altercado con una enfermera, ya que él
gueria que no sedaran a su hijo porque el olor de la mascarilla no le agradaba a
Fabian, entonces el médico lo sedo a base de una inyeccién “En una ocasién un
doctor me dijo que si lo sedaramos, y dije que no, entonces una enfermera
dijo ¢por qué no lo vana a sedar? Porque no quiere que lo seden dije,
contesta ella sefior sabe lo que duele inyectarlo sin sedarlo, no se lo que
duele pero se que él no quiere que lo duerman y lo respeto, él sabe lo que le
duele, si él no quieren que lo duerman, yo no puedo decir que lo duerman,
inclusive el anestesidélogo le pregunto a Fabian porque no querian que lo
durmieran, él contesto que no le gustaba esa mascara porque olia muy feo,
el anestesidlogo le dijo que si queria que lo durmieran con una inyeccién en
la vena, él dijo que si pero después en esa sesidn no queria que lo durmiera.”

Esteban piensa que las inyecciones en la médula son dolorosas y que su

hijo sufre, pero a su vez piensa que Fabian tiene muchas fuerzas y que su hijo



rf Andlisis Integracional de Monica, Esteban y Fabian 265

saldra delante de su enfermedad “Pienso que es muy doloroso, él tan pequefio
y que aguante ese dolor, yo por eso dijo que se va a recuperar, por que yo
creo que tiene muchas fuerzas y muchas ganas de vivir , aunque no lo
manifieste como todos, es muy dificil lo que siente, pero creo que asi lo

manifiesta, que tiene muchas ganas de vivir.”

Cuerpo de Salud.

En lo que respecta al cuerpo de salud siempre estuvieron atentos a los
cuidados de Fabian y en ocasiones les daban recomendaciones a sus padres para
el cuidado de su hijo “Lo llevamos con la doctora a que lo checara el sabado y
nosotros siempre lo que hacemos después de llevarlo es ponerle un cubre
bocas, siempre ya se nos hizo como una costumbre protegerlo para que no
agarre una infeccién, pero nos decia la doctora que no debemos de traerlo
siempre con cubre bocas, siempre y cuando se encuentren bajas sus
defensas es cuando deben de ponerle cubre bocas como por ejemplo, a un
lugar muy concurrido como un centro comercial, al mercado o algln parque
hay que protegerlo un poco mas, pero no siempre hay que traerlo con el
cubre bocas.”

Esteban tenia al principio muchas dudas, una de las dudas era sobre la
caida de cabello de Fabian interrogante que indagaron con los doctores “Se le
empezo6 a caer el pelo, eso también lo preguntamos: si le podiamos cortar el
cabello, podria causarles problemas, porque sabiamos que se le iba a caer,
nosotros pensamos que era por la enfermedad, y nos dijeron que era el
medicamento.”

Familia.

Con respecto a la formas de interaccién en la familia de Esteban, se
observa que tanto éste, como su esposa han volcado su atencidon en Fabian,
ademas de gque sus conversaciones sigan solo en torno a la reocupacion de su hijo
y no tratan el tema de la muerte “Yo siento que no platicamos, porque ella

también tiene miedo a platicar de ciertas cosas como es la muerte o de si
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llegara a recaer, yo creo que por eso no platicamos, si platicamos de ellos,
sobre todo de éL”

Esteban como su esposa estan consientes de que su atencion esta
centrada en Fabian dejando de lado a su hija, pero considera que es su hijo el
gue necesita mas atencién por su padecimiento “Sabemos que eso esta mal
porque hemos dejado a un lado a mi hija, tratamos de decirle que ella es
nuestra hija pero que Fabian necesita ahora mas atenciones que ella, le
decimos que todas las dudas que tuviera me las preguntara si no me tenia
confianza a mi, entonces se las dijera a su mamay si no tuviera la confianza
en decirlas a ninguno de los dos, podiamos llevarla con alguien, y hace poco
nos dijo que queria hablar con la psicéloga, aunque ya no la encontramos en
el hospital y ya no la llevamos, creo que ella lo reciente mucho.”

En lo que también respecta a la familia, los padres de Fabian han
descuidado a su hija, le han puesto mas atencién al hijo que a ella en cierta
manera ha sido desplazada “Si platicamos de ellos, sobre todo de él y
sabemos que eso esta mal por que hemos dejado a un lado a mi hija,
tratamos de decirle que ella es nuestra hija pero que Fabian necesita ahora
mas de nuestras atenciones que ella.”

Por otra parte, Esteban nos dice que su hija es muy reservada con sus
padres, no comenta sobre lo que le pasa en su vida “Casi nunca habla de lo que
le pasa, tal vez sea para no preocuparnos como tu dices, no, el dia de su
cumpleafios ya ves que te habia dicho que no iba a poder estar, siempre si
estuve y ella estuvo muy contenta, estuvo bailando y estuvo muy contenta,
ademas porque vinieron casi todos sus tios, solamente faltaron dos que no
pudieron venir, pero de ahi en fuera todos llegaron a su fiesta y andaba muy
contenta, pero ni asi nos habla de lo que le pasa.”

En cierta forma Araceli busca la manera de comunicar lo que siente a
personas externas a sus padres, ya que siente que ha sido desplazada por su
hermano “Hace poco nos dijo que queria hablar con la psicéloga, ella nos ha
ayudado con las tareas, el otro dia nos dijo que queria hablar con la
psicéloga, y aunque ya no la encontramos en el hospital pues ya no la

llevamos, creo que ella lo reciente mucho.”
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Religion.

Los parientes de Esteban se acercaron a la religion para pedir por la salud
de Fabian, Esteban respetaba esas creencias ‘Llevamos a Fabian a una misa
que le hicieron porque trajeron a una imagen de San Charbel a la casa de
uno de mis cufados, entonces fuimos a rezarle, a pedirle por él. Es una
sefiora que anda trayendo al santo y ella se acerco a Fabian y le pidi6 por él.
Yo respeto mucho que hagan eso, inclusive creo que las admiro porque lo
hacen y dedican parte de su tiempo en pedir por otras gentes.”

Esteban en ocasiones se molesta con el trato de las personas religiosas que
lo abordan en la calle o en su casa, él respeta la ideologia de las demas
religiones; por otra parte Esteban piensa que Dios estara con él hasta el ultimo
dia de su vida. “A veces hay gente como los “hermanos” yo les digo asi, que
te quieren abordar casi a la fuerza, eso me llega a molestar y cuando llegan
a venir a la casa... creo que no me porto grosero solamente les digo: respeto
todo tu rollo, pero no me interesa, pues yo creo en lo que yo creo y nada
mas, me molesta que te digan: jpero tu tienes la Biblia!, y no la has leido y
todo eso, creo que cada quien su vida y nada mas, entonces te digo, mi
forma de ver la religion es esa, te vuelvo a repetir sé que Dios esta con
nosotros y que va a estar hasta el dltimo dia de nuestra vida.”

Esteban por su propia cuenta reza mucho por la salud de su hijo, mas dice
no exigirle a Dios que haga milagros. El esta agradecido con Dios por que ve a
Fabian que va sobrellevado la enfermedad *“Se que a veces le pido mucho por
ese milagro con Fabian, tal vez no con mucha vehemencia pero al menos si
lo pienso y le agradezco... igual creo que no tengo nada que exigirle a él
(Dios), tengo derecho a pedirselo, pero no a exigirselo, estamos agradecidos
con él, por lo menos yo estoy muy agradecido con él (Dios) por la forma en

que mi hijo a sobrellevado la enfermedad, por la fuerza que él tiene.”

Proceso de Adaptacion Inicial.
En lo que respecta a la adaptacion esta se ha dado poco a poco, con el

paso del tiempo a través de la informacién de los doctores y las explicaciones de
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las dudas de su enfermedad, Esteban y su esposa se han quitado la idea de un
deceso de su hijo “Nunca me imagine tenerlo asi, me da mucho miedo yo creo
por eso, trato de no pensar; al principio no podia quitarme esa idea al
instante, pero poco a poco fue desapareciendo, porque era todo el dia pensar
en eso, nunca me lo imaginaba verlo en una cama... nunca. El doctor
primero nos explico, no con una explicaciéon profunda pero en un papel nos
dibujo las células y nos dijo lo que estaba pasando, nos dijo que los blastos
no estaban madurando, a raiz de esto me informa, antes no tenia la menor
idea de lo que habia dicho.”

Ademas de que los doctores le solucionaban las dudas de la enfermedad de
su hijo, Esteban por su lado buscaba informacion necesaria sobre la leucemia
“Comencé a investigar, inclusive aqui en mi casa me hacian bromas de que
iba a ser doctor, de todo lo que lee uno y se empieza a informar, el doctor
nos dijo tienen un 80% de probabilidades de poder curarse.”

Por otro lado la gente conocida por Esteban se preocupa por su hijo y
preguntaban constantemente por él, esto hizo que Esteban se motivara por la
salud de su hijo “nosotros al principio preguntamos ¢curarse?
¢sobrellevarse? o cdmo, preguntarles a los doctores, yo trabajo con muchas
personas, trabajo en muchas casas, entonces la gente empieza a saber que
mi hijo esta enfermo, y empiezan a platicar de él, a preguntar de él, eso me
dio muchas ganas, porque veo que mucha gente se preocupa por él, pues asi
fue como me empecé a informar.”

Ademas de preguntar la gente y preocuparse por su hijo, una sefiora trato
de ayudar a Esteban con tratamientos naturistas. “Me acuerdo que primero me
dijo que si yo queria que me hijo tomara un tratamiento natural, que le iba a
ayudar mucho, me explico y... nosotros queriamos darle todo lo que nos
dijera, nos explico que le diéramos yogurt ya molido, lo que nosotros
queriamos era verlo bien.”

Esteban piensa que su hijo se encuentra mucho mejor de salud que en
comparacion con otros nifios “Yo veo bien a Fabian en comparacioén con otros
nifos, por ejemplo ahorita esta palido con su gripa, entonces lo vemos con
su gripa y sabemos que se le puede complicar mas duro. Sabemos que

cualquier cosita se le puede ser mas grave pero tenemos fe y confianza en
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que nunca va a pasar. En comparacién con otros nifios que hemos visto. Hay
ninos con Ulceras en la boca, otros nifios no reaccionan con el medicamento

etcétera, etcétera.”

Proceso de Adaptacion Actual.

Esteban y su esposa actualmente se preocupan especialmente por la salud
de Fabian, lo mas duro para él ya paso, se encuentra su hijo en la etapa de
remisién, anteriormente no sabian en que consistia esa etapa, pero
preguntandoles a los doctores salieron de la duda. “Estamos enfocados en que
él se recupere, entonces yo la verdad pienso y siento que se va a recuperar
completamente, le falta un afio de tratamiento, entonces yo pienso que lo
mas duro ya lo pasamos, entro la remision, la cual es muy importante,
entonces cuando nos dijeron que entro a la remision dijimos que bien, pero
la verdad es que no preguntamos que era la remision, hasta después, que fue
cuando nos dijeron que es cuando se controla la enfermedad totalmente y
que no ha desaparecido, pero que esta controlada y no sigue avanzando,
dentro de todo el tratamiento y de todo lo que ha pasado con Fabian
nosotros lo vemos bien, y yo siento que él va a salir bien de todo esto.”

Tanto Esteban cono su familia estan atentos a la salud de Fabian tratan de
cuidarlo lo mejor posible para que no pueda volver a recaer, a su vez Fabian se
cuida asi mismo. “Algunas veces esta enfermo uno y es indispensable utilizar
cubre bocas para no contagiarlo, tratamos de cuidarlo, él sabe que esta
bajito de sus defensa sabe que no puede salir a jugar con agua o salir al patio
con sus primos, apenas mi esposa lo llevé con mi mama porque salieron a
comprar y habia mucha gente y como la doctora nos dijo que no podia ir a
lugares en donde habia demasiada gente él se quedoé en la puerta del carro y
ya no quiso entrar y nada mas hasta ahi entr6, ya no quiso entrar mas,
porque él siempre llega y quiere andar corriendo, pero él sabe sus limites y
por consiguiente se cuida.”

Cerca de la casa de Esteban vive la prima de Fabian la cual él trata de que
no se le acerque a su hijo ya que siente que es un foco de infeccién para Fabian

por la manera antihigiénica que se presenta. “ La nifia que vive aqui también
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(prima de Fabian) entra mucho y a veces no me gusta porque luego esta
jugando en el bafio o en la tierra y a veces la veo como si fuera un foco de
infeccion para Fabian, y es que a veces viene y lo rasgufia o le pega y
entonces pues no, o me gusta y pues ademas en el hospital nos dijeron que
tuviéramos mucho cuidado de que no lo rasgufara.”

Esteban trata de cuidar lo mayor posible a su hijo aunque sabe que no
debe limitarlo tanto en sus actividades que realiza. “Si, 0 sea, yo se que lo
tengo que proteger porgque yo sé€ que es un nifilo y a veces... no creo que se le
olvide que esta enfermo, pero como te digo se harta y entonces Fabian
quiere otras cosas, y luego anda con unas tijeras y le digo que no juegue con
ellas y él dice si, si, quiero recortar y luego digo bueno nada mas con
cuidado, porque tampoco le voy a decir no, no toques nada, no, no lo puedo
tratar asi, yo sé que no lo puedo tratar asi, ya sé que no siempre lo puedo
limitar en sus actividades, o sea, sabiamos que es muy activo, entonces no

lo queremos limitar, queremos que se divierta y que sea él.”

Escuela.

En cuando a la escuela, Fabian ha tenido problemas con un compariero de
la escuela, Esteban trata de darle sugerencias para que no ocurra esto. “Incluso
cuando llegé al kinder le dije dviértete mucho, juega mucho y has lo que
quieras, que aunque fue también una preocupacién porque hay algunos
nifios que le pegan en el kinder, pero le dije no te dejes, porque me decia
que esta mas chiquito que él me decia, mas chaparrito, le decia no te dejes,
si te va a pegar agarrale la mano o pégale, no te dejes, porque si te dejas te
va a agarrar de barquito.”

Al no solucionarse el problema con su compafiero Esteban hablo con la
maestra sobre este problema y le pidié de favor a la maestra que cuidara mucho
mas a su hijo por estar enfermo “Fuimos con la maestra y le dijimos, aunque
él dice que es su amigo, me dice es que él es mi amigo del kinder y es el que
le pega, y pues entonces hablamos con la maestra y le dijimos sabe que este

nifio es el que le pega, entonces pues si quisiéramos que le tuviera un poco
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mas de cuidado a él especialmente porque pues lo puede lastimar, de hecho
hasta por eso pues nos da miedo mandarlo todavia al kinder.”

Para Esteban es importante que su hijo vaya a la escuela para obtener una
buena educacion, piensa que si no va ahorita seria dificil acoplarse después
“Sabemos que tiene que ir porque tiene que tener una educacién, no, y que
si no lo hace después se le va a hacer mas dificil el acoplarse, e inclusive la
doctora nos ha dicho que el nifio esta bien y que debe de ir a la escuela, a
menos de que salga bajito en sus defensas que lo tomemos mas a nuestra
consideracion.”

Al principio Fabian no queria regresar al Kinder, pero con el paso del
tiempo se ha acostumbrado “Va muy poco al kinder, inclusive cuando dejo de
ir por mucho tiempo le dijimos vas a regresar al kinder. El nos respondi6
que no queria ir, pero ya llegé el dia de ir al kinder y él como si nada, llegé
al kinder, tuvo su festival y él como si nada, es mas cada vez que va al

kinder regresa a la casa muy activo, corriendo y... bueno no se esta quieto.”

Paternidad.

En ambito paternal Esteban trata de ser autoritario como padre y en
ocasiones sobresale su caracter ante sus hijos “Me da coraje que no quiera
tomarse algo o comer bien, entonces si lo regafo y le hablo fuerte para ver si
asi entiende.”

En ocasiones su hija le reprocha que sea tan impulsivo con ellos, Esteban
trata de cambiar su caracter ‘No, no quiero ser tan enojon, luego Araceli me
dice es que eres bien enojon y pues sé que tengo que cambiar eso, mi
caracter, ya no tengo que ser tan enojon.”

Esteban al estar enojado con las personas que lo rodean por un problema
trata de alejarse de ellas. Al cabo de un corto de tiempo regresa con las personas
mas tranquilo para darle una solucion al problema “A mi no me gusta discutir,
ni gritar y mucho menos cuando estoy enojado, ya sé que no me voy a poner
a gritar, porque sé que me puedo controlar, aunque este muy enojado se que
Nno me voy a poner a hacer un montdn de cosas, porque me sé controlar,

pero no me gusta discutir cuando estoy enojado con quien sea, no me gusta,
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mejor prefiero darle la vuelta, entonces por eso quiero cambiar eso, arreglar

las cosas en su momento pero tranquilamente.”

Sentimientos de Muerte.

Respecto al concepto de muerte, para Esteban es algo normal que a
cualquiera le pueda pasar, no le tiene miedo a que se muera él pero si tiene
miedo a que se mueran sus seres querido sobre todo su hijo “Es lo mas natural
del mundo, que es lo Unico que tenemos seguro, que todos Nnos vamos a
morir algun dia, nadie sabe como, ni cuando, ni donde, a todos nos va a
llegar, y no me espanta, no me espanta que muera yo, mas bien que mueran
mis seres queridos, eso es lo que me da miedo, yo a morirme no le tengo
miedo, me da miedo que pueda llegar a morir una gente cercana a mi por el
dolor que me pueda producir, en este caso mas con el nifio.”

El pensar que su hijo pueda morir le produce mucho miedo, porque el
piensa que su hijo le ha echado muchas ganas para combatir la enfermedad. No
sabe si él podria reponerse de su prdida. “Porque sabemos que, todos
sabemos que él tiene una posibilidad mas grande que cualquiera de nosotros,
o igual tenemos la misma, pero estamos conscientes que a él le puede llegar
primero, entonces me da miedo que a él le pase... la muerte en él me da
mucho miedo, porque no sé como, sé que me doleria mucho y me costaria
mucho trabajo el reponerme, si es que me llego a reponer, porque si seria
una pérdida muy, muy grande, principalmente porque siento que él le hecha
muchas ganas, entonces siento que él no merece morir por la leucemia.”

Esteban a su vez recuerda el deceso de su cufiada con tristeza, piensa que
fue muy doloroso perderla pero a la vez se siente tranquilo por que segun él ella
se fue en paz con él “Lo de mi cufiada todavia es muy reciente, hace mas o
menos dos meses y medio, entonces este, o sea a mi me dolié mucho que mi
cufiada muriera tan joven, a pesar de que a lo mejor no fuimos tan cercanos
ella y yo, yo no me quede con nada porque cuando tuve que decirle algo se
lo dije y pues no sé, yo pienso que conmigo al menos se fue en paz.”

Esteban y su esposa comentaron con su hijo el tema de la muerte, €l le

explico que todas las personas se deben de morir, unas antes que otras. Su hijo
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no entendié el concepto de muerte, ahora Esteban piensa que ese concepto puede
explicarselo mejor a su hijo “Una vez nos lo pregunto, y le dijimos que si, que
todos nos ibamos a morir, que toda la gente se iba a morir algin dia, no
todos al mismo tiempo le dijimos, 0 sea no creas que todos se van a morir al
mismo tiempo, que la gente se muere porque es un proceso, yo le dije que
asi como él nacidé pues igual va a morir de repente, pero el no me entendié
porque me dijo que no se queria morir, yo creo que se espantd, pues no sé,
creo que con lo que ya lei siento que ya estoy un poco mas preparado para
poderle explicar de lo que es la muerte.” Esteban piensa que Fabian le hizo esa
pregunta a consecuencia del fallecimiento de su tia, “En el momento en que te
lo preguntan, uno sabe que se va a morir pero a él como le explicas, siento
que él sabe porque él me hizo la pregunta, porque se da cuenta que su tia ya

no esta.”

Expectativas a Futuro.

Esteban tiene muchas expectativas a futuro con Fabian, pero para él lo
primordial es que cuando recupere su salud se integre nuevamente a su vida
cotidiana, que realice cosas que antes no podia hacer. “Siento yo que tengo que
ir paso a paso, alguna vez te comente que nosotros le deciamos que iba a ser
cineasta porque le gusta mucho el cine y ver peliculas, pero no sé, creo que
lo que primero que tenemos que hacer es ayudarle a integrarse a la vida
nuevamente y ya después vendra lo ademas, empezar a platicar, ya que esté
un poco mas grande, ya que vaya la escuela y todo eso, empezar a platicar
con él, de que vaya la secundaria y a la preparatoria, a la universidad, siento
que lo primero que tenemos que hacer es ubicarlo en hacer cosas que no

hacia antes.”
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AnNalisis Intergeneracional
de

Mdonica, Esteban vy Fabian.

Familia de Origen.

La familia de origen de Monica estad conformada por el padre, la
madre y tres hermanos (dos mujeres y un hombre) todos mayores que ella.
El rol paterno fue desempefiado bajo las bases tradicionales machistas de
ese entonces, es decir, “golpeador, parrandero y mujeriego”’. No obstante
las conductas agresivas no se presentaban hacia Monica, ya que ésta
siempre fue la consentida de su padre, a diferencia de sus hermanos,
guienes guardan resentimientos hacia él. Cabe destacar que el sefior al
desempefiarse como electricista, continuamente se encontraba ausente del
hogar, lo cual repercutié econdmica y emocionalmente en el resto de los
integrantes de la familia, lo anterior se present6é también como una ventaja
(el cese de violencia temporal hacia ellos).

Respecto a la madre de Moénica, ésta desempefio el papel principal
dentro de su sistema familiar, al fungir como madre y padre a la vez, por
las constantes ausencias de éste ultimo. Monica considera a su madre
como una persona trabajadora y responsable, que intenté darles todo
aquello que tenia a su alcance. No obstante, las ausencias tanto del padre
(por las razones antes mencionadas) como de la madre (por verse forzada a
trabajar) propiciaron que la forma de crianza de Monica y de sus hermanos
fuera sumamente permisiva.

Respecto a los hermanos de Mdnica, Leticia la hermana mayor, tomo
a cargo el cuidado y proteccion de sus hermanos, por lo que fungia como
tutora de Karina y Monica, mientras que su hermano Javier estudiaba y
trabajaba en apoyo a su madre y a sus hermanas. La forma independiente
con que éste ultimo se manejaba propicid que a muy temprana edad

decidiera conformar una nueva familia nuclear propia. Por su parte
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Moénica, a pesar de ser la mas pequefa, no fue la mas consentida o
mimada como se pensaria, sino por el contrario, obtuvo las mismas
responsabilidades que sus hermanos. A pesar de que sus Unicas labores
correspondian a la escuela y al hogar, esto no limité que las desempefara
adecuadamente, siempre bajo la supervision de sus hermanos y de su
madre cuando el tiempo se lo permitia. Al igual que sus hermanos, Mdénica
conformo6 a temprana edad (18 afios de edad) su propia familia nuclear,
obteniendo apoyo permanente de sus padres y de sus hermanos, al igual
gue de la familia de su esposo.

En lo que respecta a la familia nuclear de Esteban (padre de Fabian
y esposo de Monica), se encuentra compuesta por sus padres y tres
hermanos (dos mayores y uno cuatro afios menor que él). La familia de
Esteban no tuvo grandes problemas. El padre es una persona tranquila y
trabajadora, muy sociable y participativo, que se expresa sin dificultad. De
igual forma su madre es una persona con el tipico rol de mujer, dedicada
por completo a la administracion y cuidado del hogar.

Esteban considera a sus padres como dos personas excelentes, con
los que puede contar en todo momento, y mas un en todo lo relacionado
con su hijo. Esteban considera ademas que el trabajar en el negocio de su
padre le ha dado ciertos beneficios que no podria tener en otro empleo, ya
gue cuando Fabian requiere de algun tipo de atencion, Esteban puede
ausentarse sin ninguna dificultad, ademas de contar econémicamente con
apoyo de sus padres.

Esteban siempre fue (y sigue siendo) el mas consentido por sus
padres, por lo que se adaptd a las circunstancias que le exigian para el
cumplimiento de sus obligaciones. Esto lo colocaba en una situacion
regularmente cdmoda y con poca tension con sus hermanos. Estudioé hasta
tercer semestre de bachillerato, con calificaciones regulares, pero
finalmente se dedicé al trabajo de carpintero con su padre. Al igual que
Moénica, decidié aventurarse a temprana edad en la conformacién de una

nueva familia, que le permitiera continuar con su plan establecido de vida.



rf Andlisis Integracional de Monica, Esteban y Fabian 276

Al igual que el plan de vida observado en su madre, Esteban deja que su
esposa se haga cargo de la administracion del hogar y del cuidado de sus
hijos, mientras él se responsabiliza ce proveer en todo lo econémico a su
familia.

Finalmente, los estilos intergeneracionales se ven transmitidos de
forma clara en la familia nuclear y la familia de origen de Esteban, ya que
existen muchas semejanzas entre los estilos de comportamiento. Por una
parte se casd con una persona de caracter fuerte, que se hiciera cargo del
cuidado de su hogar y de sus hijos. No obstante de ser algo contrario a su
padre, es decir poco sociable, tiende a no descuidar econdmicamente a su
familia, por lo que es responsable, trabajador y buen proveedor como su
padre. Asimismo, trata de estar al cuidado y proteccién de sus hijos, al

igual que lo hace su padre.

Familia Actual.

Modnica y Esteban han establecido acuerdos dentro de su sistema
familiar, que les permita desarrollarse de manera individual sin descuidar
a sus hijos. Esteban al ser el principal proveedor econémico, se deslinda
parcialmente del cuidado de sus hijos, dejando la responsabilidad del
cuidado y protecciéon de sus hijos a Monica, lo que la convierte en la
principal cuidadora de Fabian cuando este llega a requerir de
tratamientos, dentro y fuera del ambiente hospitalario.

A pesar de que Monica lleva el rol principal dentro de su sistema
familiar, esto no ha limitado la autoridad de Esteban, por lo que sus hijos
suelen acatar las ordenes de éste ultimo cuando llega a estar presente,
dejando de lado parcialmente la autoridad de Moénica.

Por otra parte, Mdnica siente un desvinculamiento con su hija
Araceli, ya que admite que la ha dejado de lado (al igual que su esposo), a
raiz de la enfermedad de Fabian. A pesar de que Araceli esta consciente de

la enfermedad de su hermano, admite cierta necesidad de afecto, no



rf Andlisis Integracional de Monica, Esteban y Fabian 217

obstante prefiere mantenerse al margen y no dar “mas problemas de bs
gue ya tienen sus padres.” Lo anterior, establece un estilo de transmision
intergeneracional muy parecido al vivido por Mobnica, lo cual si bien se
presenta en dos ambitos diferentes, establece las mismas caracteristicas,
es decir, falta del padre y de b madre, que aunque vivos se encuentran
ausentes; asi como la necesidad de afecto.

En lo que respecta a Fabian, el estilo de transmision observada es
muy similar a la de su padre, dicho de otro modo, se le exige poco, se le da
todo lo que el pida y es el centro de atencion. Lo anterior debido a que es el
mas pequefio dentro de su sistema familiar y a su condicién de
enfermedad actual, lo que le reditda grandes beneficios, de los cuales sabe

sacar el maximo provecho.

Afrontamiento Familiar de un Nifio con Leucemia.

La forma de crianza a la que Monica se vio sometida, asi como el
conformar su propia familia nuclear a temprana edad, propicié que Mdnica
se formara con un caracter fuerte y responsable de sus actos, que si bien
en su momento le ocasionaron problemas, le beneficiaron mucho en lo que
actualmente es ella como mujer. Esto se puso prontamente a prueba con
la deteccion de leucemia de su segundo hijo Fabian.

Al inicio, Ménica adjudicaba las caracteristicas de enfermedad de su
hijo a una posible complicacién del higado, pero no fue sino hasta la
primera hospitalizacion de Fabian que Monica pudo darse cuenta de lo
grave de la enfermedad de éste ultimo.

La forma en como Modnica se enterd de la enfermedad de su hijo fue
por una tercera persona, ajena al cuerpo de salud que atendia a su hijo.
Una vez establecido el diagndstico, la actitud de Mdnica fue de shock. Esta
situacion la hizo culpabilizarse de la enfermedad de Fabian, ya que segun
Moénica ella era la responsable directa de haber propiciado la enfermedad

de su hijo, ya que lo mal alimentaba y lo desprotegié exponiéndolo
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constantemente a materiales quimicos de limpieza. No obstante, el cuerpo
de salud que atendia a su hijo le hizo tomar la actitud de fortaleza, ya que
constantemente le repetian que no habia dependido de ella la leucemia de
su hijo y que por el contrario, dependiendo la forma en como ella tomara la
situacion, repercutiria en su pareja y en su hijo.

Lo anterior, hizo que Modnica afrontara la enfermedad de su hijoy
tomara las riendas de la salud de Fabian, por lo que es quien se encarga
casi totalmente del cuidado de éste. No obstante, tanto Modnica, como
Esteban se han aferrado a la sanacion total de su hijo, ademas de llevar
un control riguroso en sus constantes visitas al hospital, se han apoyado
en la medicina alternativa, por lo que continuamente someten a Fabian a
tratamientos de tipo naturista. Otro punto de apoyo al que se han visto en
la necesidad de acudir constantemente es al religioso.

Es de destacar que tanto Monica, como Esteban han realizado
busquedas extensas sobre la leucemia, lo que ha permitido que estén al
tanto de todos aquellos avances sobre el tema. También, han tratado en la
medida de lo posible estar al tanto de las inquietudes de su hijo, dando
solvencia a las necesidades y dudas que Fabian va teniendo.

Adicionalmente, es imprescindible mencionar el apoyo familiar y
social que Fabian y sus padres han tenido, ya que ninguna de sus familias
extensas los ha dejado solos, y por el contrario los han apoyado en todo
momento; y por otra el apoyo que han recibido por parte de la institucion
Casa de la Amistad y del Instituto Nacional de Pediatria, en cuanto a
medicamentos y atencidén propicia para Fabian.

Finalmente, cabe sefalar que el proceso de afrontamiento y
adaptacion a la leucemia que padece su hijo continla en proceso.
Asimismo, tanto Moénica como Esteban tratan de vivir dia a dia con la
enfermedad de su hijo, sabiendo que el desarrollo y erradicacién de la
leucemia es tan impredecible como su aparicion. Por otra parte sus
expectativas a futuro se ven centralizadas Unicamente en la salud de su

hijo.
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DISCUSION.

Los seres humanos nos relacionamos con otros, tenemos
necesidades de alimentacion y de cuidado, también nos es indispensable
comunicarnos con otras personas, ser aceptados y amados y saber que
pertenecemos a uno 0 varios grupos. Esto es importante para dar un
significado y un valor a nuestra vida, asi como para saber que tenemos un
lugar en el mundo. Todo ello se obtiene inicialmente dentro del nucleo
familiar.

La familia se presenta como la unidad basica de la sociedad,
alrededor de la cual se mueven todos y cada uno de los individuos que la
conforman. Una familia es un grupo de personas que tienen lazos de
parentesco, costumbres y habitos comunes. Cada uno vive bajo un mismo
techo, comparten formas de entender el mundo, afectos, alegrias, tristezas,
fracasos, preocupaciones, etcétera. De lo anterior Fox (1988), menciona
que la familia es la mayor fuente de apoyo social y personal de que pueden
disponer las personas, tanto en los periodos de independencia como en los
de dependencia (nifiez, enfe rmedad, desempleo, etcétera). Dentro de las
necesidades basicas de la familia se encuentra el cuidado cuando llega a
ocurrir algun tipo de enfermedad. En el caso de los pacientes cronicos, su
enfermedad requiere de una adaptacién tanto de él mismo como afectado,
asi como de toda la familia a la nueva situacion de enfermedad. Ello
conlleva en ocasiones a situaciones de conflicto y a veces de enfermedad
de otros miembros.

Cabe destacar que las reacciones adaptativas de las familias ante
una situacion de enfermedad crénica no se presenta de igual forma en
todos los casos. No obstante, la mayoria de los pacientes y sus familias se
adaptan adecuadamente a la nueva situacién y, a pesar de las tensiones y

reestructuraciones que exige, son capaces de reorganizarse e incluso
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fortalecer sus lazos familiares. Sin embargo, no todas las familias son
capaces de establecer esta reorganizacion y por el contrario se cierran en si
mismas y quedan atrapadas, llegando a asumir en exceso la
responsabilidad del cuidado del enfermo, limitando su autonomia o
independencia. Lo que es indudable es que este periodo de tiempo es
vivido con gran intensidad por toda la familia y crea a veces situaciones de
mucha angustia y ansiedad. Es fundamental el apoyo al paciente y a la
familia en estas situaciones.

En lo que refiere a la enfermedad, principalmente la enfermedad
grave mas o menos larga en su evolucién, Kornblit (1996), establece que
aparte del significado afectivo, la enfermedad supone una prueba de
esfuerzo para la familia en general y para algunos de sus miembros. Toda
familia, aunque en apariencia cadtica, tiene una compleja estructura de
funcionamiento y convivencia. Cada una es un sistema compuesto de
subsistemas funcionalmente definidos, que mantienen unos limites
dinamicos y se relacionan unos con otros segun una estructura jerarquica
establecida a lo largo de su formacion.

Por su parte Mittag (1996), menciona que habitualmente cada uno
de los miembros de las familias responde a la enfermedad apegandose
rigidamente a sus estructuras previas de funcionamiento, aun cuando
estas no sean las mas apropiadas para la crisis actual y fuercen la
ineficacia y audn comportamientos destructivos en algunos de sus
miembros. Otras familias, por el contrario, se disuelven bajo el impacto de
la enfermedad, dejando a sus integrantes innecesariamente desorientados
y privados de la estructura de soporte, tal proceso de adaptacion suele ser
agotador y rara vez es apacible.

Aunado a lo anterior, es también de importancia mencionar que
junto a la estructura, cada familia posee una uUnica y acumulada historia
de sus experiencias con eventos de importancia, tales como mitos,
creencias y tradiciones que se desarrollan y establecen alrededor de esa

historia; algunas de estas, segun Mora (2002), se relacionan a la
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enfermedad y a las pérdidas afectivas, y pueden proporcionar antecedentes
de su respuesta presente a la experiencia de la enfermedad terminal; el
comportamiento pasado de sus miembros, y como grupo, puede definir la
importancia actual y la definicion de la crisis, la forma en la cual los
recursos de apoyo son solicitados y manejados, los roles que se esperan de
los diferentes miembros y el grado en el cual el éxito puede ser esperado.

Por otro lado, las modificaciones en el comportamiento de algunos de
los miembros del grupo familiar pueden causar graves conflictos
intrafamiliares, debido a que las creencias individuales estan
habitualmente relacionadas a su propia familia de origen y no son
necesariamente compatibles unos con otros en la familia actual.

Los conyuges suelen estar profundamente involucrados y viven la
totalidad de la experiencia del paciente vicariamente con gran intensidad;
ya que los padres suelen ser usualmente los cuidadores primarios. Sus
estrategias de afrontamiento estan siendo verificadas al maximo, justo en
el momento en que requieren funcionar de una forma mas efectiva,
competente y auténoma (Kornblit, 1996). La pareja, como el paciente,
experimentan ansiedad y depresiéon; fendmenos de agresividad, negacion,
desplazamiento y sentimientos de culpa estdn a menudo presentes,
pudiendo el conyuge proyectar sus deseos no reconocidos sobre el
paciente.

Esta tormenta de emociones conflictivas que el conyuge experimenta
se manifiesta comunmente mediante distintas respuestas que incluyen un
dramatico descenso en la capacidad de afrontamiento. Palxas (2001),
menciona que algunas de estas emociones conflictivas se presentan
incluso ante estresantes minimos de la vida diaria, asi como un rechazo al
hablar al paciente acerca de la muerte inevitable (aun cuando el paciente
lo desee), vigilancia constante e insistencia en mantener la conspiracion
del silencio en relacion a la enfermedad terminal, una necesidad de estar

con el paciente casi constantemente aun cuando el paciente manifieste su
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deseo de no tener tanta intimidad, agresividad desplazada hacia otros
cuidadores, incluyen personal asistencial, familiares o amigos, etcétera.

Mediante las entrevistas realizadas se pudo observar que los
coényuges, a pesar de poseer informacion importante respecto a la
enfermedad, comUnmente no se manifiestan seguros de como manejarla,
optando asi por la via de menor resistencia, lo cual genera que, al utilizar
estrategias previas de afrontamiento que resultaron exitosas en su
momento, al estar el enfermo deprimido, ausente o callado, o al expresar
su angustia con lagrimas, generalmente lleva a los familiares a evitar que
afloren estos sentimientos, en lugar de darle la oportunidad de compartir
su sentir al enfermo. Al respecto Mora (2002), menciona que no se trata de
una ruptura consciente de la comunicacion, sino mas bien de una
respuesta-reflejo de las estrategias previamente empleadas en situacion de
angustia.

Asimismo, menciona que cuando el paciente tiene que ser
hospitalizado por consecuencias o caracteristicas propias de la enfermedad
que se padezca, las relaciones de los padres sufren una carga adicional:
las madres habitualmente permanecen al lado de sus hijos muchas horas
del dia y la noche, mientras que los padres suelen tener una presencia
mas reducida. Si la situacion se prolonga durante mucho tiempo, y la
coalicion entre la madre y el hijo es intensa, atendiendo cada uno a las
necesidades del otro, la eficacia del funcionamiento del sistema conyugal
puede deteriorarse y sufrir un colapso.

Aunado a ello, y retomando informacion de las entrevistas
realizadas, podemos mencionar que se presenta comunmente en los
padres un modelo de proteccion excesiva sobre los hijos enfermos, lo que
genera implicaciones adicionales para los hermanos, algunas veces siendo
dejados de lado o bien con una carga excesiva en sus actividades fisicas o
emocionales. Kornblit (1996), menciona que la ocultacion sistemética ante
un nifo que sospecha la gravedad de la enfermedad de su hermano lleva a

la aparicion de importantes problemas lo que supone evitar su propio
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proceso de afliccion, estimula fantasias relacionadas con su
responsabilidad en la enfermedad y las preocupaciones sobre su propio
bienestar. Asi pues, el afrontamiento, que se presenta como la respuesta
emocional a la enfermedad, puede variar desde wuna reaccion
aparentemente menor a sentimientos de disforia y ansiedad, e incluso a
trastornos psiquiatricos mayores. El proceso de adaptacién que el enfermo
desarrolla durante el transcurso de la enfermedad esta estrechamente
ligado a las respuestas fisioldgicas reactivas a la situacion.

El término afrontamiento comuUnmente es utilizado para explicar
cdmo las personas se adaptan a su enfermedad y tratamiento, asi como a
la forma en la que la familia reacciona y se adapta ante este evento.
Lazarus (1966; Citado en Poveda, 2002) define el afrontamiento como un
proceso que se activa cuando se percibe la amenaza, interviniendo entre la
amenaza y los resultados observados y tiene como objetivo regular el
conflicto emocional y eliminar la amenaza. Por otra parte las estrategias de
afrontamiento se emplean para disminuir los sentimientos de perturbacion
asociados con la amenaza o enfermedad, dando como resultado el que
cuando mas se reduzcan los efectos negativos se puede decir que el
proceso de afrontamiento sera mas efectivo.

De lo anterior Poveda (2002), menciona que entre los determinantes
situacionales individuales de la adaptacion del nifio al cancer se
encuentran aquellas caracteristicas relacionadas con la enfermedad, tales
como el nivel de desarrollo del nifio y el ambiente social, por lo que es
importante estudiar al nifio dentro de la familia porque ésta proporciona el
armazon para adaptaciones hechas por el nifio.

Un lugar aparte ocupa el duelo anticipatorio. Esto se debe al hecho
de que el paciente con leucemia se enfrenta siempre con la prevision de la
pérdida y tiene un duelo por hacer, incluso si la muerte no termina este
episodio tragico de la historia familiar. La anticipacion de la pérdida

acarrea la anticipacién del duelo.
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Este duelo pasa por las cinco etapas distinguidas por Kubler-Ross
(1989). Este duelo anticipado se manifiesta por distancia emocional con
respecto al enfermo, aumento del interés por la familia y los otros nifios,
esperanzas mas limitadas, pero también por dferentes sintomas (quejas
somaticas, apatia, depresion, Illantos, agitacibn motriz, largas
conversaciones a proposito del niflo enfermo, tan solo por mencionar
algunas). Esta autora propuso un modelo de proceso de adaptacion
compuesto como ya se menciond por cinco fases, determinadas por los
mecanismos de defensa que utiliza el enfermo ante la compleja amenaza
gue supone para él la enfermedad incurable: negacion, ira, pacto,
depresién y aceptacion.

Basdndonos en dichas fases, y de acuerdo a las entrevistas
realizadas se puede establecer que cuando los nifios atraviesan las
diferentes fases de la enfermedad, dentro del entorno familiar se producen
diferentes niveles de conflicto experimentados por cada uno de sus
miembros. Esta diferencia se explica porque las madres son las principales
cuidadoras y los padres tienen menos implicacion con los nifios, y porque
los padres informan menos. Por otra parte el cancer puede amenazar la
estabilidad del matrimonio, por lo que el futuro de la familia es incierto, y
los padres han de encontrar fortaleza no sélo para salir adelante ellos
mismos, sino para salvar el matrimonio y la familia. En el caso de las
madres solteras han de enfrentarse a la soledad, falta de apoyo intimo y de
responsabilidad compartida en momentos de una angustia emocional,
ademas de los problemas que conlleva el cancer.

En cuanto a las relaciones matrimoniales Kelly y Conley (1987;
Citados en Poveda, 2002), proponen que la forma en la que cada conyuge
reacciona y se enfrenta a la tensién de la enfermedad del nifio, juega
también un papel importante en las relaciones de pareja. Ellos subrayan
gue cuando se valora la respuesta emocional de ambos conyuges y el estilo
de afrontamiento de los mismos, se puede obtener una mejor prediccién

del conflicto.
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Descripcion de Mapas Conceptuales

Retomando todo lo anteriormente escrito, en la presente
investigacion se observo y analizé la forma en como la familia establece
formas de afrontamiento ante una enfermedad croénica. Para el
cumplimiento de dicho objetivo, se realizd una investigacion de tipo
cualitativo, basandonos en primera instancia en la propuesta tedrica
establecida por Corbin y Strauss (1990) sobre la Teoria Fundamentada
(Grounded Theory). Dicha investigacion se baso en la sistematizacion de
fases, lo que a su vez permitié establecer un informe a detalle, acerca del
afrontamiento en la familia en el proceso salud-enfermedad. Asimismo,
esta investigacion arrojo una serie de mapas conceptuales como propuesta
metodoldgica para el analisis de la informacion, por lo que a continuaciéon
se hace mencion, de la explicacion de dichos mapas conceptuales, que a
su vez complementan el estudio del afrontamiento de la familia en el
proceso salud-enfermedad en el tratamiento de las enfermedades cronicas.
El objetivo principal de los mapas conceptuales es el de determinar este
impacto en la familia (de manera conjunta o individual), para que pueda
tener un efecto reparador, y controlar su repercusiéon para prevenir la
aparicion de sintomatologias en un futuro. Dichos mapas conceptuales
permiten hacer un abordaje familiar de la situacion y plantear un plan de
apoyo acorde con las necesidades del paciente y la familia, siendo lo mas
importante el poder ayudar a la familia a afrontar la situacién de
enfermedad en conjunto o individualmente, y asi poder solventar lo mejor
posible esta dificil situacion (Ver Mapa Conceptual I; p.285).

En primera instancia se presenta, como categoria central, el
concepto de Familia, la cual representa la unidad fundamental de toda
organizaciéon social, de esta primer categoria se desprenden como
propiedad de ella la categoria de Proceso de Transmision Intergeneracional
(Bowen, 1989), que a su vez se encuentra asociada a las categorias de

Perfiles de Posiciéon entre Hermanos, Triangulacion, Sistema Emocional,



rf Conclusiones 286

Proceso de Proyeccion y Diferenciacién del Self. Asimismo, la categoria de
Familia se encuentra asociada con la categoria de Transicion Salud-
Enfermedad y con la categoria de Afrontamiento, pues consideramos que
la familia es un posible causante de la enfermedad de alguno de sus
miembros y a su vez es parte fundamental en el proceso de afrontamiento
ante dicho evento.

Por otra parte, en lo concerniente a las categorias tomadas de la
Teoria de la Transmisidon Intergeneracional (Bowen, 1989; Vargas e Ibafez,
2002), hacen mencion de seis categorias descritas a continuacion, y
representadas de manera grafica en el Mapa Conceptual Il (p.286):

La categoria de Proceso de Transmision Intergeneracional explica el
flujo de emociones a través de las generaciones, generando la percepcion
de la unidad emocional de la familia multigeneracional a ritmo variable.
Esta categoria se encuentra asociada a las cinco categorias antes
mencionadas, debido a que se presenta como unidad fundamental, ya que
es esta categoria la que se heredara de generacion en generacion a cada
uno de los individuos pertenecientes a dicha familia.

En lo que concierne a la categoria de Perfiles de Posicion entre
Hermanos, hace referencia a aquellas caracteristicas o0 expectativas
funcionales sobre la posicion de los hijos.

Por su parte la categoria de Triangulacién establece las reacciones
gue se tienen a un dilema de la relacion de pareja en que uno de los
miembros busca la fusibn con una tercera persona, donde hay dos
miembros integrados y un excluido.

La categoria de Sistema Emocional abarca las opciones de resolucion
de tensiones, que se pueden manifestar de diversas formas, entre ellas la
distancia conyugal, el conflicto conyugal, la disfuncién de alguno de sus
conyuges, los problemas entre los hijos, tan solo por mencionar algunos.

En lo que respecta a la categoria de Proceso de Proyeccion establece

la manera en que los padres transmiten su indiferenciacion hacia los hijos.
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Finalmente, la categoria de Diferenciacion del Self se basa en la
forma en que se maneja la individualidad y la fusién, asimismo parte del
hecho de que existen personas que tienen una diferenciacion muy elevada
y otras que presentan una diferenciacion muy baja.

Por otra parte, la categoria de Afrontamiento (Ver Mapa Conceptual
I1l; p.287), presenta asociaciones con la categoria de Familia, debido a que
es ésta la unidad fundamental de apoyo y es quien determinarda las pautas
a seguir para una mejor solucion de la problematica en si; también se
encuentra asociada a la categoria de Proceso de Transmision
Intergeneracional, puesto que esta categoria y sus subcategorias, influira
en un afrontamiento mas adecuado ante cualquier evento adverso a la
familia; asimismo la categoria de Afrontamiento es parte de la categoria de
Transicion Salud-Enfermedad, Enfermedad y Muerte, puesto que mientras
se tengan estrategias de afrontamiento adecuadas se adquirird una mejor
adaptacion ante dichos eventos.

Aunado a lo anterior las categorias de Positivo y Negativo se
encuentran asociadas a la categoria de Afrontamiento, ya que no siempre
la familia o el enfermo se adaptan de manera adecuada ante eventos de tal
magnitud, ya que algunas veces se tiende a actuar o pensar de manera
positiva 0 negativa ante eventos de relevancia en la familia, no obstante la
esencia en si es llegar a una adaptacion total o parcial ante dicho evento.
Estas dos categorias (positivo y negativo), mantienen una relacion estrecha
con las cinco fases propuestas por Elizabeth Kubler-Ross, las cuales
establecen para cada subcategoria las siguientes caracteristicas:

El shock, negacién y aislamiento, se caracteriza por la reaccién inicial,
se trata de un periodo defensivo que permite amortiguar el impacto inicial
y da oportunidad para que otros mecanismos de defensa de la
personalidad salgan a flote.

La ira e irritacion, hacen referencia a la angustia, responsabilizando a
alguno de la propia enfermedad, por lo que se busca una relacion causa-

efecto. También implica un proceso de proyecciéon de sentimientos muy
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primitivos y de muy dificil manejo para el paciente, para sus familiares y
para el personal sanitario que le atiende.

En lo referente al pacto o negociacion, la persona enferma intenta
negociar la curacion, es una fase corta y con connotaciones infantiles, donde
se proponen negociaciones consigo mismo, con el médico, con Dios o algun
ser supremo, a cambio de su curacion, por lo que es una etapa en donde el
paciente necesita un acompafiamiento muy dirigido y profesional.

La fase de depresidn, se caracteriza cuando la persona enferma entra
en un estado depresivo ante las repercusiones que la enfermedad tiene en su
propia vida, en la de la familia, en su actividad laboral, en su vida social u
otras.

Finalmente en la fase de aceptacion, la persona enferma reconoce
finalmente el problema, y acepta la muerte como algo inevitable en caso de
gue suceda.

Por otra parte la categoria de Transicion Salud-Enfermedad se
encuentra asociada con la familia, puesto que como ya se comento, es la
familia una posible causante de enfermedad.

En lo que refiere a la categoria de Enfermedad se presenta como
parte de la transicion salud-enfermedad. Se encuentra como posible causa
de muerte, al poder presentarse como una enfermedad crénico
degenerativa, finalmente la enfermedad es causa de adaptacion durante y
posterior a su aparicion.

Por dltimo, la categoria de Muerte se encuentra asociada a la de
Transicion Salud-Enfermedad, ya que puede presentarse durante este
evento, también se manifiesta como causante de algun tipo de enfermedad,
ya sea cronico degenerativa o no, de igual forma la muerte es causa de
adaptacion una vez que se presenta este evento en la familia.

Finalmente el Mapa Conceptual IV (p.288), hace alusion a la Teoria
del Apego, la cual se constituye como una forma de conceptualizar la
propension de los seres humanos a formar vinculos afectivos fuertes con

los demas y de extender las diversas maneras de expresar emociones de
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angustia, depresién, enfado cuando son abandonados o viven una
separacion o pérdida. De lo anterior, Bowlby (1993), plante6 que la
conducta instintiva no es una pauta fija de comportamiento que se
reproduce siempre de la misma forma ante una determinada estimulacion,
sino un plan programado con correccion de objetivos en funcion de la
retroalimentaciéon, que se adapta, modificAndose a las condiciones
ambientales. Dicho modelo se basa en cuatro sistemas de conductas
relacionados entre si.

El sistema de conductas de apego, hace referencia a todas aquellas
conductas que estan al servicio del mantenimiento de la proximidad y el
contacto con las figuras de apego (sonrisas, llanto, contactos tactiles, etc.).
Se trata de conductas que se activan cuando aumenta la distancia con la
figura de apego o cuando se perciben sefiales de amenazas, poniéndose en
marcha para restablecer la proximidad.

El sistema de exploracion esta en estrecha relacion con el anterior,
ya que muestra una cierta incompatibilidad con él, cuando se activan las
conductas de apego disminuye la exploracion del entorno.

El sistema de miedo a los extrafios muestra también su relacién con
los anteriores, ya que su aparicion supone la disminucion de las
conductas exploratorias y el aumento de las conductas de apego.

Por ultimo, el sistema afiliativo hace referencia al interés que
muestran los individuos, por mantener proximidad e interactuar con otros
sujetos, incluso con aquellos con quienes no se han establecido vinculos
afectivos.

Finalmente, es de importancia el sefialar al lector que todas y cada
una de estas categorias pueden ser asociadas de diferentes formas o
maneras, no obstante para nuestra investigacion dichas asociaciones
fueron establecidas mediante la recoleccion de datos en entrevistas
realizadas, siendo totalmente funcionales y dando explicacién a los

eventos encontrados.
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AnNalisis de los Mapas Conceptuales.

En primera instancia retomaremos la Teoria del Apego establecida
por Bowlby (1993), quien establece que el apego hace referencia a una
serie de conductas diversas, cuya activacion y desactivacion, asi como la
intensidad y morfologia de sus manifestaciones, va a depender de diversos
factores contextuales e individuales. Esto se va a manifestar a través de un
modelo interno activo o modelo representacional. Este modelo se va a
construir a partir de las relaciones con las figuras de apego y va a servir al
sujeto para percibir e interpretar las acciones e intenciones de los demas y
para dirigir su conducta. Un aspecto clave de estos modelos, que incluyen
componentes afectivos y cognitivos, es la nocidon de quiénes son las figuras
de apego, dénde han de encontrarse y qué se espera de ellas.

El hecho de que estos modelos deriven de las experiencias de
interaccion con los cuidadores supone que distintas experiencias llevaran
a distintas representaciones mentales. No obstante Bowlby (1993),
considera que el aspecto determinante de la relacion con el cuidador es su
reaccion ante los intentos del nifio de buscar su proximidad. Las posibles
respuestas del cuidador pueden clasificarse en tres tipos: mostrarse
sensible a las llamadas del nifio y permitir su acceso, que llevaria a un
modelo de apego seguro; mostrarse insensible e impedir el acceso del nifio
gue supondria un modelo de apego inseguro evitativo; y atender y permitir
el acceso del nifio de forma imprevisible, s6lo en algunas ocasiones, lo que
generaria un modelo inseguro-ambivalente. Los modelos
representacionales pueden construirse también en ausencia de interaccion
con la figura de apego, ya que si el nifio llora y pide la proximidad del
adulto y éste no esta presente, lo importante serd la falta de respuesta del
cuidador.

De lo anterior, se puede mencionar que dos de los nifios de las tres
familias participantes, desde el inicio de la enfermedad mostraron un tipo

de apego seguro, por lo que constantemente se muestran renuentes a todo
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contacto, y solo acceden a someterse a tratamiento o a contacto alguno si
esta presente la madre. Asimismo, se pudo observar durante las
entrevistas que dos nifios de las familias entrevistadas (abian y Maria),
cuando llegaba a ausentarse su madre, por diversas cuestiones, su
conducta exploratoria disminuia y se mostraban claramente afectados. Su
regreso reanudaba su conducta infantil (preguntas, interrupciones, juegos,
etcétera), y continuamente se acercaban a ella buscando el contacto fisico
durante unos instantes para luego continuar su conducta exploratoria.

Solamente en uno de ellos (Eduardo), se presento el apego inseguro-
evitativo. Esta situacion se presentd regularmente, ya que desde el
momento de las entrevistas Eduardo se encontraba en una ambivalencia
sobre la figura materna (por un lado se encontraba su madre y por otro la
abuela), por lo que continuamente presentaba reacciones defensivas,
adoptando una postura de indiferencia hacia una y hacia otra. Asimismo,
muestra (segun cuenta la madre) situaciones de rechazo y sentimientos
negativos hacia ella cuando llega a estar hospitalizado.

En lo referente a la Teoria de la Transmisién Intergeneracional
(propuesta por Bowen), y el tipo de apego entre padres e hijos, éste tiene
lugar a través de los modelos internos activos construidos durante la
infancia y reelaborados posteriormente. Este aspecto es muy importante,
ya que lo importante no es el tipo de relacion que el adulto sostuvo
durante su infancia con las figuras de apego, sino la posterior elaboracion
e interpretacion de estas experiencias.

Lo anterior, pudo observarse de manera clara en los estilos
intergeneracionales de Esteban (padre de Fabian), ya que se ven
transmitidos de forma clara en la familia nuclear y la familia de origen de
éste, por lo que existen muchas semejanzas entre los estilos de
comportamiento de su padre y de él.

Por otra parte, el hecho de que la transmision generacional sea
bastante frecuente no debe llevarnos a pensar que se trata de un hecho

inevitable. Aungque los modelos representacionales del tipo de apego
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parecen mostrar bastante estabilidad, ciertos acontecimientos pueden
provocar su cambio. Tal es el caso de Lizet, quien a pesar de contar con
una figura materna en su infancia, presenta nulidad de caracteristicas con
su madre.

Basados en lo anterior, el proceso intergeneracional adoptado y
desarrollado por los padres hacia sus hijos facilitara la relacion positiva o
negativa en sus hijos y en su vida familiar, lo que estimulard a
corresponder de la misma forma en que son ensefiados todos y cada uno
de los miembros que componen el ndcleo familiar. Lo cual es determinante
para que los padres sean una influencia significativa, en estos casos, los
hijos se identificaran con los valores que les son ensefiados. Ademas, el
hecho de que adopten realmente los valores de sus padres los haré resistir
mas eficazmente las situaciones estresantes de la vida diaria.

Debido a ello, el proceso de Transmision Intergeneracional actua de
forma mas clara en el caso de las madres que en el de los padres,
probablemente porque los padres suelen pasar menos tiempo
interactuando con sus hijos y no suelen representar la figura principal de
apego.

Esto se observo de manera clara en los tres casos analizados, ya que
las madres comparten mayor tiempo con sus hijos enfermos que los
padres. Estos ultimos solamente en dos de los casos (en Fabian y Maria)
en su mayoria se dedican a aportar lo econdémico, dejando la
responsabilidad a sus esposas del cuidado de sus hijos enfermos, mientras
gue en el caso de Laura, el padre de esta fungia esta funcién econdémica.

En lo que respecta al Sistema Emocional, se puede establecer que en
dos de las tres familias entrevistadas (Monica y Lizet), se han presentado
conflictos conyugales, los cuales han mermado la comunicacion entre
éstos. Asimismo en la familia de Laura se presentan Triangulaciones
constantes, establecidas entre Laura, su hijo Eduardo y la abuela (madre

de Laura).
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Retomando tanto la Teoria de Apego, como la Transmision
Intergeneracional, se puede establecer que la familia desempefia el papel
principal en la conformacion de sus integrantes, sea de manera positiva o
negativa. Esto genera que a su vez la familia sea fuente de situaciones
estresantes, pudiendo crear alguna enfermedad en cualquiera de sus
miembros. Es por ello que el familiar suele experimentar un proceso
analogo de adaptacion a la situacion planteada. Por lo que la familia
cambia y debe forzosamente desarrollar nuevos modelos o estrategias de
afrontamiento y convivencia; las constantes visitas al hospital, el
acompafamiento a las consultas, analisis y tratamientos y largas noches
al lado del enfermo deben hacerse compatibles con las inevitables
actividades de la vida diaria. Esto se manifest6 en las tres familias
entrevistadas, las cuales han pasado largas noches en vela, horas
interminables en los hospitales y centros de beneficencia, asi como los
interminables dias de labor tanto en jornadas de trabajo como en aquellas
labores domésticas, lo cual ha generado que en el caso de Laura comience
a padecer migrafa, en el caso de Lizet problemas de agotamiento fisico y
mental, y en el caso de Modnica constantes cambios en su estado de
humor, asi como depresiones constantes.

Retomando lo anterior, es necesario considerar que toda familia,
aunque en apariencia cadtica, tiene una compleja estructura de
funcionamiento y convivencia. Si la organizacion es estable y permite
productividad, seguridad y cohesividad a sus miembros, sera altamente
valorada por éstos y a menudo iran muy lejos para protegerla. Lo anterior
se hizo manifiesto por la familia nuclear de Laura, en especial por la madre
de ésta, quienes quien dejo su lugar de origen (Celaya, Guanajuato), para
asegurarse del estado de salud de su nieto y de su hija.

No obstante, algunas otras familias responden a la enfermedad
apegandose rigidamente a sus estructuras previas de funcionamiento, aun
cuando estas no sean las mas apropiadas para la crisis actual y fuercen la

ineficacia y aun comportamientos destructivos en algunos de sus
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miembros. Otras familias, por el contrario, se disuelven bajo el impacto del
cancer, dejando a sus integrantes innecesariamente desorientados vy
privados de la estructura de soporte.

Finalmente es necesario sefialar que cada familia posee una Unica y
acumulada historia de sus experiencias, con eventos importantes y un
volumen de mitos, creencias y tradiciones que se desarrollan y establecen
alrededor del impacto emocional de esa historia; algunas de estas se
relacionan a la enfermedad y a las pérdidas afectivas, y pueden
proporcionar antecedentes de su respuesta presente a la experiencia de la
enfermedad terminal; el comportamiento pasado de sus miembros, y como
grupo, puede definir la importancia actual y la definicion de la crisis, la
forma en la cual los recursos de apoyo son solicitados y manejados, los
roles que se esperan de los diferentes miembros y el grado en el cual el
éxito puede ser esperado.

Por otro lado, las modificaciones en el comportamiento de algunos de
los miembros del grupo familiar pueden causar graves conflictos
intrafamiliares, debido a que las creencias individuales estan
habitualmente relacionadas a su propia familia de origen y no son
necesariamente compatibles unos con otros en la familia actual.

Lo anterior pudo vislumbrarse cuando Laura en su afan de salvar a
su hijo, accedio (por consejos de sus tios) a ponerle “inyecciones de encino”
a su hijo. Mientras que Mdnica accedié a ideas de su suegra a que Fabian
llevara de manera alterna un tratamiento naturista.

También es necesario el recordar que aun cuando el equipo
asistencial proporcione un marco de apoyo abierto y flexible, las familias
llevan su propia dinamica dentro de la situacion de una forma que puede
ser muy poderosa; de esta forma, la familia puede ser un gran factor
positivo o, por el contrario, muy negativo en la adaptacion del paciente a
su enfermedad, en su propia adaptacion y en las relaciones con el equipo

multidisciplinar. Con respecto a éste ultimo, es importante estudiar al
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nino dentro de la familia porque ésta proporciona el armazon para
adaptaciones hechas por el nifo.

Por ultimo, es importante destacar que las constantes interacciones
entre las tres teorias antes expuestas presentan un sin fin de variaciones
entre si, por lo que el establecer un patrén especifico de interpretacion y
analisis seria arbitrario y limitaria su principal objetivo, que es el de
fomentar lineas de investigacion para el proceso de afrontamiento ante

cualquier tipo de enfermedad crénica o terminal.

Reflexiones Finales.

La experiencia de la enfermedad crénica afecta profundamente a la
familia y a su vez segun la actuaciéon de ésta, puede mejorar o empeorar el
curso de la enfermedad cronica del paciente afectado. Ademas, tanto la
persona cuidadora como los demas miembros de la familia son la principal
fuente de apoyo emocional y social del paciente y quienes le pueden
ayudar en la enfermedad. Asimismo, el proceso de la enfermedad cronica
requiere una adaptaciéon de toda la familia a la nueva situacion. Esto
conlleva un desgaste que puede suponer que se desencadenen situaciones
de conflicto y a veces de enfermedad de otros miembros si el personal
sanitario no esta atento a ello. De lo anterior, resulta indispensable la
labor del psicélogo en el area de la salud, para hacer frente a la
enfermedad, teniendo como objetivo principal el poder brindar alternativas
adecuadas tanto a la familia, como al paciente, controlando su condicién
actual, para que afronte y controle lo mejor posible su deterioro fisico y
mental, cuidandolo y preservando su dignidad en toda la extension de la
palabra.

En estas circunstancias, hay que asegurarse de que el enfermo

dispone de los recursos necesarios para afrontar su enfermedad y su
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posible muerte. En general, cuando se presenta una reaccion ante
situaciones estresantes como la enfermedad, las personas tratan de
hacerle frente mediante una serie de estrategias. No obstante, todas estas
alternativas, requieren el aprendizaje de estrategias efectivas de
afrontamiento, que permitan expresar correctamente las necesidades,
sentimientos y conflictos. Es obvio que en muchas situaciones, la
aparicion subita de la enfermedad y la inminencia de la muerte imprevista,
no permiten una preparacion adecuada o un afrontamiento adecuado ante
dicha situacion, y la agonia adicional a la agonia fisica, suele ser tan corta,
gue la Unica intervencion posible y aconsejable es hablar, no dejar cabos
sueltos y acompafar al enfermo en su ultimo trayecto, sin negar ni ocultar
la certeza de la muerte en un desencaminado intento de ahorrar
sufrimientos al otro. En estos casos, la intervencion psicolégica se reduce
a recomendaciones puntuales para los ultimos momentos, afrontamiento
de la pérdida y elaboracion del duelo. Es por ello que pensamos como
fundamental el contribuir al mantenimiento de las relaciones sociales del
paciente, por lo que postulamos la necesidad de una intervencion
psicolégica que tenga como objeto prioritario la facilitacion de esa
interaccion para un afrontamiento adecuado. Por otra parte, la enfermedad
terminal conlleva frecuentemente el aislamiento del mundo que rodea al
enfermo, y anula las posibilidades de realizacion personal.

Tampoco podemos olvidar las necesidades de la familia, ademas de
hacer frente a su propio dolor, ha de prestar apoyo y cuidado al enfermo.
En la mayoria de las ocasiones, desconoce como hablar de determinados
temas y como dar soporte emocional a su familiar. Para evitar un mayor
sufrimiento conviene dotar, de las habilidades necesarias para llevar a
cabo adecuadamente su labor con el enfermo, justificandose la
intervencion psicologica con los familiares.

Finalmente, el personal sanitario se enfrenta a una compleja tarea
gue conlleva presién laboral elevada, exceso de estimulacion aversiva

(sufrimiento del paciente, angustia de la familia, soledad en la toma de
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decisiones), presiones internas (temor a la enfermedad, a sus propios
sentimientos sobre la muerte, indefension, impotencia, sobreimplicacion) y
frustraciones en su labor (imposibilidad de curar). Todas estas dificultades
se producen en un contexto en el que el profesional desconoce cémo
manejar sus propias emociones, las de sus pacientes y familiares, como
comunicarse con ellos y como eliminar su ansiedad. Por todo ello, creemos
necesaria la intervencion psicolégica para ayudar a enfrentarse ante esta
situacion. La intervenciéon sera diferente en funcién de hacia quién esté
orientada ya que, aunque el estresor al que se enfrentan es el mismo, las
variables de implicacion y de frecuencia ante él varian de forma

sustancdial.
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CONCLUSIONES.

Se realizé una investigacion con el objetivo de conocer las diferentes
formas de afrontamiento en el proceso de salud-enfermedad en familias
con infantes diagnosticados con leucemia, y cdémo reaccionan ante dicha
enfermedad. Cabe sefialar que el afrontamiento gravita en la aplicacién y
desarrollo de los recursos que el individuo moviliza para afrontar el
problema de la enfermedad, con el propésito de eliminar sus
consecuencias negativas y disminuir la ansiedad que provoca.

Los enfermos pasan por el proceso salud-enfermedad el cual consta
de una serie de etapas basicas, en las cuales puede experimentar una
serie de conductas y actitudes muy diversas, en funcibn de su
personalidad y de las circunstancias que le rodean. Las etapas van del
comienzo de los sintomas del padecimiento a la curacion, la muerte o las
secuelas.

Las enfermedades aodnicas o terminales, en este caso la leucemia
toman un periodo de tiempo prolongado para que se desarrollen,
ocasionan una destruccién progresiva de los tejidos e interfieren con la
capacidad del cuerpo para funcionar de forma 6ptima.

El cancer, en muchos, se presenta como una enfermedad cronica o
terminal. Surge cuando las células de alguna parte del cuerpo comienzan
a crecer sin control. Ademas no mueren, viven mas tiempo que las células
normales y contindan formando nuevas células anormales. Algunos tipos
de cancer, como la leucemia, forman células cancerosas que afectan la
sangre y los drganos que producen la sangre (la médula 6sea, el sistema
linfatico y el bazo) circulan a través de otros tejidos en los que se pueden
acumular. Esta enfermedad es la segunda causa de mortalidad infantil en

México.
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La leucemia consiste en la proliferacion desordenada de las células
progenitoras de los globulos blancos. Se divide en dos tipos: aguda (de
crecimiento rapido) y croénica (de desarrollo lento), la mayoria de las
leucemias infantiles son de tipo aguda. La leucemia se subdivide en
leucemia linfocitica aguda y leucemia no linfocitica aguda, en leucemia
mielégena aguda o leucemia mieloide aguda.

Al ser la leucemia una enfermedad crénica y/o terminal tiene
consecuencias fisicas y psicolégicas en los pacientes, por lo que pasan
inicialmente por un proceso de afrontamiento de su padecimiento, como lo
menciona la teoria de Elizabeth Kubler-Ross (1989), la forma de reaccionar
ante este acontecimiento potencialmente demoledor es muy variable, se
puede considerar que va a pasar por una serie de estadios.

El afrontamiento ante una enfermedad terminal esta relacionado con
el proceso de transmision intergeneracional, ya que los padres siguen
pautas de comportamiento como lo menciona Bowen (1989). Este autor en
su teoria de transmision intergeneracional, establece que existe un
mecanismo interno de regulacion que va estableciendo las pautas de
comportamiento a lo largo de la vida, dicho de otro modo, todo aquello que
es aprendido en la nifiez, es con lo que la persona llegara al matrimonio,
gue al mezclarse con el aprendizaje de su pareja, irA adaptandose y
conformando un nuevo estilo de comportamiento que transmitirdn a sus
hijos.

En lo que respecta d proceso de transmision intergeneracional éste
hace referencia, segun Bowlby (1993), al tipo de apego entre padres e hijos,
gue tendria lugar a través de los modelos internos activos construidos
durante la infancia y reelaborados posteriormente.

Este autor elabord una teoria al considerar el apego entre madre e hijo
como una conducta instintiva con un claro valor adaptativo. Bowlby
(1993), basandose en la teoria de los sistemas de control, planted que la
conducta instintiva no es una pauta fija de comportamiento que se

reproduce siempre de la misma forma ante una determinada estimulacion,
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sino un plan programado con correccion de objetivos en funciéon de la
retroalimentacion, que se adapta, modificAndose a las condiciones
ambientales.

En lo que respecta a la metodologia ce la presente investigacion esta
sustentada en la Teoria Fundamentada (Pandit, 1996; Strauss y Corbin,
1998) que se basa en tres concepciones: los conceptos, las ategorias y
proposiciones. Los conceptos son las unidades basicas de analisis, es decir
gue las teorias antes mencionadas surgen del analisis de los datos crudos.
Las categorias se forman a través del andlisis conceptual del material, en
este caso, del texto de la entrevista. Cuando se analiza una entrevista, a
cada oracion, se le da una “etiqueta conceptual” (cédigos), de tal manera
gue pueda manejarse la informacion con facilidad.

Dicha teoria consta de cinco fases y nueve pasos, evaluados en base a
la validez de constructo, la validez interna, la validez externa y la
confiabilidad. La fase | es el Muestreo Tedrico que incluye: Revision de la
literatura técnica y Seleccion de casos. La fase Il es la Recoleccion de
Datos con dos pasos: El Desarrollo de un protocolo de recoleccién de datos
y Entrar al campo. En lo que respecta a la fase Il abarca el Ordenamiento
de Datos. La Fase IV consiste en el Analisis de Datos obtenidos en los
siguientes pasos: Analisis de los datos, Investigacion reiterativa y Cierre
de la investigacion. Y por ultimo la Fase V de la Comparacion de
Literatura.

En resumen se puede decir que primeramente es la aplicacion
sistematica y rigurosa del método de la Teoria Fundamentada, el segundo
paso es el uso de bancos de datos capturados como una fuente primaria
de datos; vy, en tercer lugar el uso de dos paquetes de computo de analisis
cualitativo (Q.S.R.Nudist 6, 2002; y AtlasTi, 1997) para ayudar en el
proceso de analisis de los datos obtenidos. En esta investigacion se conto
con la participacion de tres familias que tuvieran un menor de edad,

diagnosticado con algun tipo de leucemia, en cualquier fase de la
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enfermedad y de tratamiento. Asi como disposicion de los familiares (en
este caso los padres) para ser entrevistados.

A dichas familias se les realizaron entrevistas que fueron
audiograbadas, y los nombres de los integrantes fueron cambiados por
cuestiones de confidencialidad.

Los menores fueron: un nifa de 7 afnos diagnosticada en el afo de
1998 con leucemia Mieloblastica tipo tres (M3), un nifio de 5 afos
diagnosticado en diciembre del 2001 con leucemia Linfoblastica (L1) y por
altimo un nifo de 2 afos diagnosticado a principios del 2002 con leucemia
Linfoblastica (L1).

La técnica utilizada para la recoleccion de los datos fue la entrevista
en profundidad, la cual mantiene reiterados encuentros cara a cara entre
el investigador y los informantes, dirigidos hacia la comprension de las
perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas. Las
entrevistas realizadas fueron semiestructuradas, debido a que en esta
modalidad no existen preguntas preestablecidas. Asimismo, existieron
tépicos preestablecidos para alcanzar el objetivo de la presente
investigacion. También se realizaron historias de vida o autobiografias
socioldgicas, con las que se pretendiéo aprehender aquellas experiencias
destacadas de la vida de una persona y las definiciones que esa persona
aplica a tales experiencias.

Las entrevistas fueron realizadas en el interior del hogar de los
participantes, a fin de establecer un ambiente mas cémodo para los
mismos, asi como para obtener una mejor privacidad y disponibilidad de
tiempo. Las entrevistas fluctuaron entre una hora y media a dos horas de
duracion.

Al analizar las entrevistas podemos llegar a diversas conclusiones
entre las tres familias entrevistadas.

Primeramente cabe destacar que las familias que tienen a un hijo
enfermo de leucemia les cuesta trabajo afrontar la enfermedad. En un

principio los familiares no cuentan con la informacion necesaria sobre el
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padecimiento, existen entre ellos mismos ciertos mitos sobre la leucemia,
al grado de decir que esta es sindbnimo de muerte.

En lo que respecta al afrontamiento psicoldgico las familias entran en
shock ante el diagnostico, tienen sentimientos de impotencia,
desesperacién y tristeza; ademas de contar con pocas esperanzas de vida
para su hijo.

Los padres afrontan de manera negativa la situacion ya que entran en
shock y no buscan alternativas, tampoco toman decisiones, solo se
centran en el ambito econdmico y por las necesidades que se requiera para
el tratamiento de la enfermedad. A su vez se encuentran un tanto alejados
de la situacion.

En lo que se refiere a las madres afrontan de mejor manera la
situacion. A pesar de que se angustian y entran en shock esto es por un
corto tiempo ya que deben hacerse cargo del cuidado de su hijo(a) ante la
enfermedad, en pocas palabras se preocupan por el tratamiento y los
cuidados del enfermo. Por lo que ellas llevan el rol principal en las familias
haciéndose cargo de la administracién del hogar y del cuidado de los hijos.
Y el padre queda Unicamente como proveedor econémico. En consecuencia
las madres desarrollan un contacto emocional muy fuerte con el hijo(a)
enfermo por lo que se da una sobreproteccion exagerada hacia los
enfermos. Debido a esto los padres dejan de lado a sus otros hijos(as), vy el
centro de atencién es la persona enferma, dandole ciertos privilegios en
comparacion al otro hijo(a).

A su vez existe un nivel de diferenciacion baja por parte de los padres
hacia sus hijos, estos establecen contactos emocionales muy fuertes,
existe cierta dependencia emocional entre cada miembro de las familias.
Otra forma de afrontamiento de los padres fue el buscar informacién sobre
la leucemia, en un principio los padres no tenian conocimiento sobre la
leucemia, a su vez también buscaban otras alternativas de sanacion para
sus hijos(a) como es el caso de la utilizaciéon de productos naturistas. A

raiz de que un miembro se encuentre enfermo en la familia ésta se une
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ante la situaciéon, apoyando a los padres del nifio enfermo, a su vez estos
ultimos buscan apoyo en sus familias de origen.

Otra conclusion importante que resalta es que en una de las familias
entrevistadas, recibieron apoyo por parte de los vecinos, instalando
alcancias en panaderias aledafias a la casa del infante enfermo. Cosa que
se da muy poco ahora en nuestro tiempo.

Las familias a su vez se acercaron mas al ambito religioso.
Anteriormente en las tres familias existia una lejania al ambito religioso, a
raiz de que su hijo(a) enfermara de leucemia empezaron a implorar a un
Dios o un Santo, por consiguiente se realizaron misas con el propoésito de
gue los infantes recupere n su salud.

A partir de que el infante se enferma surgen problemas conyugales,
esto se reflejo en las tres familias entrevistadas, nacieron conflictos a
causa de una mala comunicaciéon entre ambos, asi mismo surgieron
problemas econdmicos debido al alto costo de los tratamientos oncoldgicos.

Estas familias han encontrado una institucion en la cual les ofrecen
los medicamentos a un bajo costo (10% del total), ademas de brindarles
platicas informativas y apoyo psicoldgico. Lo anterior en comparacion con
los hospitales en los que fueron internados los infantes, en donde recibian
poca informacién sobre la enfermedad, asi como un trato inadecuado del
personal sanitario.

Por otro lado, los padres en un inicio pensaban que la leucemia era
sinbnimo de muerte, pero con el paso del tiempo adquirieron la
informacidén necesaria a través de libros, revistas, psicélogos, médicos e
internet, de esta manera su forma de pensar fue cambiando, ahora los
padres deliberan que hay una esperanza de que su hijo(a) recupere su
salud.

Las perspectivas a futuro de los padres esta basada en conseguir la
total recuperacion de su hijo(a), a su vez piensan superarse en el ambito
educativo como también obtener un empleo para poder apoyar a su

familia.
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Para concluir, se puede decir que en estas familias se presenta de
manera notable el proceso de transmision intergeneracional, ya que los
padres de los nifios estan repitiendo los estilos de crianza de sus familias
de origen, esto se refleja en las similitudes que existen entre la forma en la
gue fueron educados los padres y la manera en que estan siendo educados
sus hijos.

En lo que respecta a las limitaciones de la investigacion, podemos
seflalar que a falta de tiempo, no se pudo contactar a otras familias, y
demas familiares (abuelos, tios, primos, etcétera) para ser entrevistadas, y
asi tener una mayor poblacién, puntos de vista e informaciéon que
permitiera fundamentar mas la presente investigacion.

Entre las criticas se pueden mencionar aquellas en las que tuvimos
dificultades para hacer las entrevistas, debido a que las personas
entrevistadas postergaban las citas que ya se encontraban establecidas, lo
cual alargo la fase de entrevistas, y por consiguiente su posterior analisis.

A su vez las entrevistas en ocasiones fueron mas cortas del tiempo
preestablecido, debido a que el entrevistado no aportaba mucha
informacién, se encontraban cansados o indispuestos, y en ocasiones
tenian otros compromisos que cumplir. Lo anterior requirid la realizacion
de un namero mayor de entrevistas.

En lo que respecta a las sugerencias para futuras investigaciones
podemos recomendar la actualizacion en la literatura existente sobre el
tema, debido a que el campo de la salud esta en constante cambio, tanto
en el ambito tedrico como en lo experimental. De esta manera se permitira
una mejor variacion en los constructos a realizar, asi como un mejor
entendimiento del tema y sobre todo una mejor actitud de apoyo, tanto al
paciente como a su entorno.

Una segunda sugerencia sera la intervencién en una poblacién
mayor, con el fin de conseguir mas informacion que nos ayude a una
mejor contrastacion entre éstas y a su vez un mejor resultado sobre el

objetivo a seguir.
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Y una ultima sugerencia seria que se entrevistara no solamente a los
padres de familia, sino a otros integrantes de la misma (abuelos, primos,
tios etcétera) con el fin de ver como afrontan y de que manera influye en

ellos el proceso salud-enfermedad, y como a su vez se da el proceso de

adaptacion en ellos.
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CONCLUSIONES.

Se realiz6 una investigacion con el objetivo de conocer las diferentes
formas de afrontamiento en el proceso de salud-enfermedad en familias
con infantes diagnosticados con leucemia, y como reaccionan ante dicha
enfermedad. Cabe senalar que el afrontamiento gravita en la aplicacion y
desarrollo de los recursos que el individuo moviliza para afrontar el
problema de la enfermedad, con el propésito de eliminar sus
consecuencias negativas y disminuir la ansiedad que provoca.

Los enfermos pasan por el proceso salud-enfermedad el cual consta
de una serie de etapas basicas, en las cuales puede experimentar una
serie de conductas y actitudes muy diversas, en funcion de su
personalidad y de las circunstancias que le rodean. Las etapas van del
comienzo de los sintomas del padecimiento a la curacion, la muerte o las
secuelas.

Las enfermedades cronicas o terminales, en este caso la leucemia
toman un periodo de tiempo prolongado para que se desarrollen,
ocasionan una destruccion progresiva de los tejidos e interfieren con la
capacidad del cuerpo para funcionar de forma 6ptima.

El cancer, en muchos, se presenta como una enfermedad cronica o
terminal. Surge cuando las células de alguna parte del cuerpo comienzan
a crecer sin control. Ademas no mueren, viven mas tiempo que las células
normales y continuan formando nuevas células anormales. Algunos tipos
de cancer, como la leucemia, forman células cancerosas que afectan la
sangre y los organos que producen la sangre (la médula o6sea, el sistema
linfatico y el bazo) circulan a través de otros tejidos en los que se pueden
acumular. Esta enfermedad es la segunda causa de mortalidad infantil en

Meéxico.



@ Conclusiones, 280

La leucemia consiste en la proliferacion desordenada de las células
progenitoras de los globulos blancos. Se divide en dos tipos: aguda (de
crecimiento rapido) y cronica (de desarrollo lento), la mayoria de las
leucemias infantiles son de tipo aguda. La leucemia se subdivide en
leucemia linfocitica aguda y leucemia no linfocitica aguda, en leucemia
mielogena aguda o leucemia mieloide aguda.

Al ser la leucemia una enfermedad cronica y/o terminal tiene
consecuencias fisicas y psicologicas en los pacientes, por lo que pasan
inicialmente por un proceso de afrontamiento de su padecimiento, como lo
menciona la teoria de Elizabeth Kubler-Ross (1989), la forma de reaccionar
ante este acontecimiento potencialmente demoledor es muy variable, se
puede considerar que va a pasar por una serie de estadios.

El afrontamiento ante una enfermedad terminal esta relacionado con
el proceso de transmision intergeneracional, ya que los padres siguen
pautas de comportamiento como lo menciona Bowen (1989). Este autor en
su teoria de transmision intergeneracional, establece que existe un
mecanismo interno de regulacion que va estableciendo las pautas de
comportamiento a lo largo de la vida, dicho de otro modo, todo aquello que
es aprendido en la ninez, es con lo que la persona llegara al matrimonio,
que al mezclarse con el aprendizaje de su pareja, ira adaptandose y
conformando un nuevo estilo de comportamiento que transmitiran a sus
hijos.

En lo que respecta al proceso de transmision intergeneracional éste
hace referencia, segin Bowlby (1993), al tipo de apego entre padres e hijos,
que tendria lugar a través de los modelos internos activos construidos
durante la infancia y reelaborados posteriormente.

Este autor elabor6 una teoria al considerar el apego entre madre e hijo
como una conducta instintiva con un claro valor adaptativo. Bowlby
(1993), basandose en la teoria de los sistemas de control, planteé que la
conducta instintiva no es una pauta fija de comportamiento que se

reproduce siempre de la misma forma ante una determinada estimulacion,
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sino un plan programado con correccion de objetivos en funcion de la
retroalimentacion, que se adapta, modificandose a las condiciones
ambientales.

En lo que respecta a la metodologia de la presente investigacion esta
sustentada en la Teoria Fundamentada (Pandit, 1996; Strauss y Corbin,
1998) que se basa en tres concepciones: los conceptos, las categorias y
proposiciones. Los conceptos son las unidades basicas de analisis, es decir
que las teorias antes mencionadas surgen del analisis de los datos crudos.
Las categorias se forman a través del analisis conceptual del material, en
este caso, del texto de la entrevista. Cuando se analiza una entrevista, a
cada oracion, se le da una “etiqueta conceptual” (codigos), de tal manera
que pueda manejarse la informacion con facilidad.

Dicha teoria consta de cinco fases y nueve pasos, evaluados en base a
la validez de constructo, la validez interna, la validez externa y la
confiabilidad. La fase I es el Muestreo Tedrico que incluye: Revision de la
literatura técnica y Seleccion de casos. La fase II es la Recoleccion de
Datos con dos pasos: El Desarrollo de un protocolo de recoleccion de datos
y Entrar al campo. En lo que respecta a la fase III abarca el Ordenamiento
de Datos. La Fase IV consiste en el Analisis de Datos obtenidos en los
siguientes pasos: Analisis de los datos, Investigacion reiterativa y Cierre
de la investigacion. Y por ultimo la Fase V de la Comparacion de
Literatura.

En resumen se puede decir que primeramente es la aplicacion
sistematica y rigurosa del método de la Teoria Fundamentada, el segundo
paso es el uso de bancos de datos capturados como una fuente primaria
de datos; y, en tercer lugar el uso de dos paquetes de computo de analisis
cualitativo (Q.S.R.Nudist 6, 2002; y AtlasTi, 1997) para ayudar en el
proceso de analisis de los datos obtenidos. En esta investigacion se conto
con la participacion de tres familias que tuvieran un menor de edad,

diagnosticado con algun tipo de leucemia, en cualquier fase de la
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enfermedad y de tratamiento. Asi como disposicion de los familiares (en
este caso los padres) para ser entrevistados.

A dichas familias se les realizaron entrevistas que fueron
audiograbadas, y los nombres de los integrantes fueron cambiados por
cuestiones de confidencialidad.

Los menores fueron: un nina de 7 anos diagnosticada en el ano de
1998 con leucemia Mieloblastica tipo tres (M3), un nino de S5 anos
diagnosticado en diciembre del 2001 con leucemia Linfoblastica (L1) y por
ultimo un nino de 2 anos diagnosticado a principios del 2002 con leucemia
Linfoblastica (L1).

La técnica utilizada para la recoleccion de los datos fue la entrevista
en profundidad, la cual mantiene reiterados encuentros cara a cara entre
el investigador y los informantes, dirigidos hacia la comprension de las
perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas. Las
entrevistas realizadas fueron semiestructuradas, debido a que en esta
modalidad no existen preguntas preestablecidas. Asimismo, existieron
topicos preestablecidos para alcanzar el objetivo de la presente
investigacion. También se realizaron historias de vida o autobiografias
sociologicas, con las que se pretendid aprehender aquellas experiencias
destacadas de la vida de una persona y las definiciones que esa persona
aplica a tales experiencias.

Las entrevistas fueron realizadas en el interior del hogar de los
participantes, a fin de establecer un ambiente mas comodo para los
mismos, asi como para obtener una mejor privacidad y disponibilidad de
tiempo. Las entrevistas fluctuaron entre una hora y media a dos horas de
duracion.

Al analizar las entrevistas podemos llegar a diversas conclusiones
entre las tres familias entrevistadas.

Primeramente cabe destacar que las familias que tienen a un hijo
enfermo de leucemia les cuesta trabajo afrontar la enfermedad. En un

principio los familiares no cuentan con la informacién necesaria sobre el
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padecimiento, existen entre ellos mismos ciertos mitos sobre la leucemia,
al grado de decir que esta es sinonimo de muerte.

En lo que respecta al afrontamiento psicologico las familias entran en
shock ante el diagnostico, tienen sentimientos de impotencia,
desesperacion y tristeza; ademas de contar con pocas esperanzas de vida
para su hijo.

Los padres afrontan de manera negativa la situacion ya que entran en
shock y no buscan alternativas, tampoco toman decisiones, solo se
centran en el ambito economico y por las necesidades que se requiera para
el tratamiento de la enfermedad. A su vez se encuentran un tanto alejados
de la situacion.

En lo que se refiere a las madres afrontan de mejor manera la
situacion. A pesar de que se angustian y entran en shock esto es por un
corto tiempo ya que deben hacerse cargo del cuidado de su hijo(a) ante la
enfermedad, en pocas palabras se preocupan por el tratamiento y los
cuidados del enfermo. Por lo que ellas llevan el rol principal en las familias
haciéndose cargo de la administracion del hogar y del cuidado de los hijos.
Y el padre queda Ginicamente como proveedor econdomico. En consecuencia
las madres desarrollan un contacto emocional muy fuerte con el hijo(a)
enfermo por lo que se da una sobreproteccion exagerada hacia los
enfermos. Debido a esto los padres dejan de lado a sus otros hijos(as), y el
centro de atencion es la persona enferma, dandole ciertos privilegios en
comparacion al otro hijo(a).

A su vez existe un nivel de diferenciacion baja por parte de los padres
hacia sus hijos, estos establecen contactos emocionales muy fuertes,
existe cierta dependencia emocional entre cada miembro de las familias.
Otra forma de afrontamiento de los padres fue el buscar informaciéon sobre
la leucemia, en un principio los padres no tenian conocimiento sobre la
leucemia, a su vez también buscaban otras alternativas de sanacion para
sus hijos(a) como es el caso de la utilizacion de productos naturistas. A

raiz de que un miembro se encuentre enfermo en la familia ésta se une
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ante la situacion, apoyando a los padres del nino enfermo, a su vez estos
ultimos buscan apoyo en sus familias de origen.

Otra conclusion importante que resalta es que en una de las familias
entrevistadas, recibieron apoyo por parte de los vecinos, instalando
alcancias en panaderias aledanas a la casa del infante enfermo. Cosa que
se da muy poco ahora en nuestro tiempo.

Las familias a su vez se acercaron mas al ambito religioso.
Anteriormente en las tres familias existia una lejania al ambito religioso, a
raiz de que su hijo(a) enfermara de leucemia empezaron a implorar a un
Dios o un Santo, por consiguiente se realizaron misas con el proposito de
que los infantes recuperen su salud.

A partir de que el infante se enferma surgen problemas conyugales,
esto se reflejo en las tres familias entrevistadas, nacieron conflictos a
causa de una mala comunicacion entre ambos, asi mismo surgieron
problemas econémicos debido al alto costo de los tratamientos oncologicos.

Estas familias han encontrado una institucion en la cual les ofrecen
los medicamentos a un bajo costo (10% del total), ademas de brindarles
platicas informativas y apoyo psicologico. Lo anterior en comparacion con
los hospitales en los que fueron internados los infantes, en donde recibian
poca informacion sobre la enfermedad, asi como un trato inadecuado del
personal sanitario.

Por otro lado, los padres en un inicio pensaban que la leucemia era
sinonimo de muerte, pero con el paso del tiempo adquirieron la
informacion necesaria a través de libros, revistas, psicologos, médicos e
internet, de esta manera su forma de pensar fue cambiando, ahora los
padres deliberan que hay una esperanza de que su hijo(a) recupere su
salud.

Las perspectivas a futuro de los padres esta basada en conseguir la
total recuperacion de su hijo(a), a su vez piensan superarse en el ambito
educativo como también obtener un empleo para poder apoyar a su

familia.
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Para concluir, se puede decir que en estas familias se presenta de
manera notable el proceso de transmision intergeneracional, ya que los
padres de los ninos estan repitiendo los estilos de crianza de sus familias
de origen, esto se refleja en las similitudes que existen entre la forma en la
que fueron educados los padres y la manera en que estan siendo educados
sus hijos.

En lo que respecta a las limitaciones de la investigacion, podemos
senalar que a falta de tiempo, no se pudo contactar a otras familias, y
demas familiares (abuelos, tios, primos, etcétera) para ser entrevistadas, y
asi tener una mayor poblacion, puntos de vista e informacion que
permitiera fundamentar mas la presente investigacion.

Entre las criticas se pueden mencionar aquellas en las que tuvimos
dificultades para hacer las entrevistas, debido a que las personas
entrevistadas postergaban las citas que ya se encontraban establecidas, lo
cual alargo la fase de entrevistas, y por consiguiente su posterior analisis.

A su vez las entrevistas en ocasiones fueron mas cortas del tiempo
preestablecido, debido a que el entrevistado no aportaba mucha
informaciéon, se encontraban cansados o indispuestos, y en ocasiones
tenian otros compromisos que cumplir. Lo anterior requirio la realizacion
de un numero mayor de entrevistas.

En lo que respecta a las sugerencias para futuras investigaciones
podemos recomendar la actualizacion en la literatura existente sobre el
tema, debido a que el campo de la salud esta en constante cambio, tanto
en el ambito teorico como en lo experimental. De esta manera se permitira
una mejor variacion en los constructos a realizar, asi como un mejor
entendimiento del tema y sobre todo una mejor actitud de apoyo, tanto al
paciente como a su entorno.

Una segunda sugerencia seria la intervencion en una poblacion
mayor, con el fin de conseguir mas informacion que nos ayude a una
mejor contrastacion entre éstas y a su vez un mejor resultado sobre el

objetivo a seguir.
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Y una ultima sugerencia seria que se entrevistara no solamente a los
padres de familia, sino a otros integrantes de la misma (abuelos, primos,
tios etcétera) con el fin de ver como afrontan y de que manera influye en
ellos el proceso salud-enfermedad, y como a su vez se da el proceso de

adaptacion en ellos.



'.:-r'f__ Referencias 310

REFERENCIAS.

Aguirre, C; Arroyo, V; Garcia-Conde, J; Gonzalez, J; Rodicio, L. y Vazquez,
L. (1997). Medicina Interna. Barcelona: Masson. Edicion en CD-
ROM.

Albery N; Elliot G. y Elliot J. (1993). The Natural Death Handbook. CA:
Natural Death Centre. Version Electrénica. Libro disponible en:
http://www.globalideasbank.org/natdeath/ndh0.html

Almanza J. y Holland J. (2000). Psicooncologia: Estado Actual vy
Perspectivas Futuras. Revista del Instituto Nacional de
Cancerologia de México. 46 (3) 196-206.

American Cancer Society (2003). Leucemia en los Ninos. Articulo
disponible en:
http://www.cancer.org/docroot/home/index.asp?level=0

Anarte M., Lopez A., Ramirez C. y Esteve R. (2000). Evaluacion del Patron
de Conducta Tipo C en Pacientes Cronicos. Anales de Psicologia.
16, (2) 133-141. Articulo disponible en:
http://www.um.es/analesps/index.html

Andersson, B. (1992). Effects of Day-Care on Cognitive and Socioemotional
Competence of Thirteen-Year-Old Swedish Schoolchildren. Child
Development. 63, 20-36.

Arbinaga F. (2003). Aspectos Emocionales y Calidad de Vida en Pacientes
con Enfermedades Desmielinizantes: ElI Caso de la Esclerosis
Multiple. Anales de Psicologia. 19, (1) 65-74. Articulo disponible en:
http://www.um.es/analesps/index.html

Atienza, J. (2001). Introducciéon a la Psico-Oncologia Pediatrica.
Articulo disponible en:
http://www.paidopsiquiatria.com/psicope/onco.htm#NTRODUCCION



rf Referencias 311

AtlasTi. (1997). AtlasTi: Textinterpretation, Textmanagenemt and
Theory Buildin. Version 4.1 para Windows: Scientific Software
Development.

Barraclough, J. (1999). Cancer and Emotion. England: Jhon Willey &
Sons.

Bayés, R. (1985). Psicologia Oncolégica. Barcelona: Martinez Roca.

Belsky, J. y Rovine, M. (1988). Nonmaternal Care in the First Year of Life
and Infant-Parent Attachment Security. Child Development. 59,
157-167.

Bernstein, B. y Nietzel, S. (1996). Introduccidon a la Psicologia Clinica.
Meéxico: Mc Graw Hill.

Beers, M. y Berkow, R. (1999). El Manual Merck: De Diagnéstico y
Tratamiento. Madrid: Ediciones Harcourt. 102 Edicidon en espafol.
Edicion en CD-ROM.

Biurrun, A. y Jusué, G. (1996). Presentacion de un Protocolo de
Tratamiento Psicoldgico Grupal Cognitivo-Conductual) en Pacientes
con Dolor Croénico en Navarra. Anales de Salud Publica y
Administracion Sanitaria. Barcelona.

Bowen M. (1989). La Terapia Familiar en la Préactica Clinica. Vol. 1.
Bilbao: Desclée de Brouwer.

Bowen M. (1989). La Terapia Familiar en la Practica Clinica. Vol. 2.
Bilbao: Desclée de Brouwer.

Bowlby J. (1993). El Vinculo Afectivo. Barcelona: Paidos.

Busch, H. (1990). The Molecular Biology of Cancer. New York: Academic
Press.

Cruzado, A. y Labrador, F. (2000). Intervencion Psicologica en Pacientes
con Cancer. Revista Cancer. 14 (2) 63-82.

Chen Z. y Kaplan H. (2001) Intergenerational Transmission of Constructive
Parenting. Journal of Marriage and Family. 63 (feb) 17-31.

Corbin, J. y Strauss, A. (1990). Grounded Theory Research: Procedures,
Canons, and Evaluative Criteria. Qualitative Sociology. 13, 3-21.



'.:-r'f__ Referencias 312

De Fonnegra |. (2000). EI Médico ante el Sufrimiento del Paciente que
Enfrenta su Muerte. ARS Médica. Revista de Estudios Médico
Humanisticos. 3 (3). Universidad Catdlica de Chile. Articulo
disponible en:
http://escuela.med.puc.cl/publ/ArsMedica/ArsMedica3/

Delgado, J. y Gutiérrez, J. (1994). Métodos y Técnicas Cualitativas de
Investigacion en Ciencias Sociales. Madrid: Sintesis.

Devita, V., Hellman, S. y Rosenberg, S. (1988). Cancer: Principios y
Préactica de Oncologia. Barcelona: Salvat Editores.

Doorenbos, H. (1982). Tratamiento No Quirurgico de las Enfermedades
Malignas. México: ElI Manual Mode rno.

Dood, R. (1994). Ayudar a los Nifios a Enfrentar la Muerte. México:
Centenario.

Edwards M. (2002). Attachment, Mastery, and Interdependence: A Model of
Parenting Processes. Family Process. 41 (3) 389-404.

Egeland, B. y Hiester, M. (1995). The Long-Term Consequences of Infant
Day-Care and Mother-Infant Attachment. Child Development. 66,
A474-485.

Estapé, T; Alvarez, A; Arce, C; Casas, F; Flores, T; Estapé, J; Firvida, J;
Garde, S; Gonzdlez, L; Gutiérrez, L; Ibanez, E; Marcos, T; Pellicer, X;
Puente, O; Romero, R; Salamero, M; y Yélamos, C. (2002). Psico-
Oncologia. Articulo disponible en: http://www.fefoc.orgZindex.jsp

Eysenck, H. (1991). Cancer and personality. En L. Cooper, & M. Watson.
Cancer and Stress: Psychological, Biological and Coping Studies.
England: Jhon Willey & Sons.

Feldman, R. (1998). Psicologia con Aplicaciones a Paises de Habla
Hispana. México: Mc Graw Hill. 32 Edicidén.

Framo J.L. (1996). Familia de Origen y Psicoterapia: Un Enfoque
Intergeneracional. Barcelona: Paidos.

Fox, R. (1988). Evaluacién de la Familia. México: Terapia Familiar.



rf Referencias 313

Fuertes, M. y Maya M. (2001). Atencion a la Familia: La Atencién Familiar
en Situaciones Concretas. Anales de Salud de Navarra Espafa. 24
(2) 83-92.

Gallar, M. (1998). Promocion de Salud y Apoyo Psicolégico al Paciente.
Madrid: Paraninfo.

Golden W; Gersh W. & Robbins D. (1992). Psychological Treatment of
Cancer Patients: A Cognitive-Behavioral Approach.
Massachussets: Allyn & Bacon.

Gomez, M. (2001). Tanatologia: Apoyo del Equipo de Salud a Pacientes
Terminales en un Hospital de Tercer Nivel. Tesis de Licenciatura.
México. Facultad de Estudios Superiores lztacala

Gonzalez F. (1994). Personalidad, Modo de Vida y Salud. La Habana: Ed.
Félix Varela.

Graca M. y Edward T. (2003). Collaborative Family Health Care: What do
Practitioners Think? Revista Internacional de Psicologia Clinica y
de la Salud. 3 (1) 283-299. Articulo disponible en:
http://www.aepc.es/ripcsijchp/index.php?coid=Espariol

Gremes R. (2000). El Vinculo Fraterno. Buenos Aires: Federacion
Latinoamericana de Psicoterapia Analitica de Grupo.

Guevara, M. (1997). Apoyo Psicolégico a los Familiares de Enfermos
Terminales: La Reconceptualizacion del Duelo. Tesis de
Licenciatura. México: Facultad de Estudios Superiores Iztacala.

Harrsch C. (1985). El Psicb6logo ¢Qué Hace? México: Alambra.

Herring M. y Kaslow N. (2002). Depression and Attachment in Families: A
Child-Focused Perspective. Family Process. 41 (3) 494-518.

Hoffman, L. (1989). Effects of Maternal Employment in the Two-Parent
Family. American Psychologist. 44, 283-292.

Howes, C. (1990). Can the Age of Entry and the Quality of Infant Child
Care Predict Adjustment in Kindergarten? Developmental
Psychology. 26, 292-303.



'.:-r'f__ Referencias 314

Ibarra, A. (1997). Muerte y Construccion de la Realidad Familiar. Tesis
de Licenciatura. México. Facultad de Estudios Superiores lztacala.

Jacobsen, P. & Holland, J. (1991). The Stress of Cancer: Psychological
Responses to Diagnosis and Treatment. En: Cooper & Watson.
Cancer and Stress: Psychological, Biological and Coping Studies.
England: John Willey & Sons.

Jofré, P. (2003). Reacciones Psiquicas del Paciente ante la Enfermedad
Terminal. Revista de la Sociedad de Psiquiatria de la Comunidad
de Valencia. 1 (21). Articulo disponible en:
http://red-farmamedica.com/spcv/revista

Jiménez, D. (2002). Cuidando a los Cuidadores: Familiares de Pacientes
con Infeccion Renal Cronica. Hospital General Tacuba del ISSSTE.
Memorias de IV Coloquio Internacional sobre Servicio Social
Comunitario. México: UNAM.

Kastenbaum, R. (1992). The Psychology of Death. New York: Springer
Publishing.

Kendall, P; Howard, B. y Epps, J (1988). The Anxious Child. Cognitive
Behavioral Treatment Strategies. Behavior Modification. 12, (22),
281-310.

Kendall P. y Norton-Ford J. (1998). Psicologia Clinica, Perspectivas
Cientificas y Profesionales. México: Limusa.

Kornblit, A. (1996). Somatica Familiar. Barcelona: Gedisa.

Kubler-Ross E. (1989). Sobre la Muerte y los Moribundos. Barcelona:
Grijalbo. 82 Edicion.

Lastra, L. y Rodriguez, A. (1998). La Salud-Enfermedad como Proceso
Social. Revista Salud en Tabasco. 4 (1) 244-245.

Latorre J. y Beneit P. (1992). Psicologia de la Salud: Aportaciones para
los Profesionales de la Salud. Argentina: Lumen.

Lecannelier F. (2001). Evolucion y Desarrollo del Self. Instituto de
Terapia Cognitiva INTECO. Santiago de Chile. Articulo disponible en:
http://www.inteco.cl



'.:-r'f__ Referencias 315

Liddle, H. y Schwartz, S. (2002). Attachment and Family Therapy: Clinical
Utility of Adolescent- Family Attachment Research. Family Process.
41 (3) 455-476.

Longaker, C. (1998). Afrontar la Muerte y Encontrar Esperanza: Guia
para la Atencion Psicolégica y Espiritual de los Moribundos.
Meéxico: Grijalbo.

Macias, R. (1995). La Familia. México: CONAPO.

Martin, G y Pear, J. (1999). Modificacion de Conducta: Qué es y Como
se Aplica. Madrid. Prentice Hall.

Ministerio de Salud (2001). Guias de Practica Clinica en Enfermedades
Neoplasicas. Instituto Nacional de Cancerologia de Colombia.
Bogota: Ruecolor. Articulo disponible en:
http://www.incancerologia.gov.co

Mittag, O. (1996). Asistencia para Enfermos Terminales: Consejos para
la Familia y para la Hospitalizacion. Barcelona: Herder.

Montoya J. (2001). El Arte del Bien Morir: Sobre el COmo Ayudar a
Otros a Bien Morir. Biblioteca Basica de Tanatologia. Articulo
disponible en: http://artemorir.homestead.com/

Mora, A. (2002). Estructura de la Familia con un Enfermo Cronico.
Boletin de la Asociacion Cientifica de Profesionales para el
Estudio Integral del Nifio, A.C. 2 (4) 3-5.

Morse, J. (1999). Los Métodos Cualitativos: El Estado del Arte. Qualitative
Health Research. 9 (3) 393-406.

Mundaca M., Angulo P. y Gallardo I. (2002). Factores que Influyen en el
Apego y la Adaptacion de los Nifios Adoptados. Departamento de
Psicologia Clinica. Universidad de Chile. Articulo disponible en:
http://www.uchile.cl

Oblitas A. y Becofia E. (2000). Psicologia de la Salud. México: Plaza y
Valdez.



rf Referencias 316

Oliva A. (2001). Estado Actual de la Teoria del Apego. Departamento de
Psicologia Evolutiva y de la Educacion, Béasica y Metodologia.
Universidad de Sevilla.

Palanca M. y Ortiz P. (2000). La Muerte del Nifo: Procesos de
Afrontamiento en el Paciente, la Familia y el Equipo Médico. Anales
Espafoles de Pediatria. Madrid-Espafa.

Pallarés, J., Pallarés, M.J., Fontestad, A., Montero, A., Santonja, T. &
Camba, A. (1998). Valoracion Psicolégica en el Paciente Afecto de
Dolor Cronico: Uso de Indicacion de Psicotropos en el Mismo. Dolor:
investigacion, clinica & terapéutica. Sumario 3, 1, 5-15.

Palxas, M. (2001). Los Procesos de Duelo ante Pérdidas Significativas.
Ponencia Presentad en las Jornadas sobre el Amor y la Muerte en
Valencia Espafia del 26 al 28 de Octubre del 2001. Congreso
Internacional Online de Psicologia Aplicada (CIOPA).

Pandit, N. (1996). The Cration of Theory: A Recent Application of
The Grounded Theory Method. Articulo disponible en:
http://www.nova.edu/ssss/QR/QR24/pandit.html.

Papalia, D. y Wendkos, S. (1997). Psicologia. México: Mc. Graw Hill.

Pascual, L. (1997). Atencidén Psicolégica en Pacientes Terminales. En:
Pascual, L. y Ballester, R. La Practica de la Psicologia de la Salud:
Programas de Intervencion. Valencia: Promolibro.

Phares J. (1996). Antecedentes Historicos y Tendencias Actuales:
Cronologia y Analisis. En: Psicologia Clinica. México: EI Manual
Moderno.

Poveda, R. (2002). Cuidados a Pacientes Cronicos: Sistemas de Apoyo
Social. Articulo disponible en:
http://perso.wanadoo.es/aniorte_nic/index.html

Ramirez C., Esteve R. y Lopez A. 001). Neuroticismo, Afrontamiento y
Dolor Cronico. Anales de Psicologia. 17, (1) 129-137. Articulo

disponible en: http://www.um.es/analesps/index.html



'.:-r'f__ Referencias 317

Reisman J. (1976). Una Historia de la Psicologia Clinica. New York:
Irvington.

Richards, L. & Richards, T. (2002). Q.S.R.-NUD*IST 6. Melbourne, Victoria
Australia: Qualitative Solutions & Research Pty. Ltd.

Rivas J. (1996). Acupuntura y Homeopatia: Diagndéstico y Tratamiento
de Enfermedades Frecuentes. México: A.G.T. Editor.

Rodriguez A. (2000). Dolor y Sufrimiento Humanos. ARS Médica. Revista
de Estudios Médico Humanisticos. 3 (3). Universidad catélica de
Chile. Articulo disponible en:
http://escuela.med.puc.cl/publ/ArsMedica/ArsMedica3/01_Rodrigue
z.html

Roggman, L., Langlois, J., Hubbs-Tait, L. y Rieser-Danner, L. (1994).
Infant Day-Care, Attachment, and the File Drawer Problem. Child
Development. 65, 1429-1443.

Rothbaum F., Rosen K., Ujiie T. y Uchida N. (2002). Family Systems
Theory, Attachment Theory and Culture. Family Process. 41 (3)
328-350.

Sanchez J. (1998). Acercamiento al Paciente Terminal Oncoldgico. Boletin
Oncologico. 9, 9. Articulo disponible en:
http://www.opolanco.es/Apat/Boletin9/indice9.html

Sherr L. (1992). Agonia, Muerte y Duelo. México. EI Manual Moderno.

Slaikeu K. (1996). Intervencion en Crisis: Manual para Préactica e
Investigacion. México: El Manual Moderno.

Sluzki, C. (2002). La Red Social: Proposiciones Generales. Articulo
disponible en:
http:// www.lafacu.com/apuntes/psicologia/red_social/default.htm.

Strauss, A. & Corbin, J. (1998). Basic of Cualitative Research:
Techinques and Procedures for Developing Grounded Theory.
Thousand Oaks, C.A.: Sage Publications.

Taylor, S. y Bogdan, R. (1998). Introduccién a los Métodos Cualitativos

de Investigacion. Barcelona: Paidds. 42. Edicion.



'.:-r'f__ Referencias 318

Terol M., Lépez S., Rodriguez J., Pastor A., Mora M., Martin M., Leyda J.,
Neipp M. y Lizon J. (2000). Diferencias en la Calidad de Vida: Un
estudio Longitudinal con Pacientes de Cancer Recibiendo
Tratamiento de Quimioterapia. Anales de Psicologia. 16, (2) 111-
122. Articulo disponible en: http://www.um.es/analesps/index.html

Torrico E., Santon C., Andrés, M., Menéndez S. y Lopez M. (2002). El
Modelo Ecolégico de Bronfrenbrenner como Marco Teérico de la
Psicooncologia. Anales de Psicologia. 18, (1) 159-170. Articulo
disponible en: http://www.um.es/analesps/index.htmil

Tuca, A., Schroder, M. y Novellas, A. (1998). Cuidados Paliativos en
Oncologia. Anuario de Psicologia. Barcelona. 29, 4, 35-53.

Vargas J. e lbafez E. (2002). Enfoques Teodricos de la Transmision
Intergeneracional. Revista Electrdnica de Psicologia Iztacala. 5 (2)
Articulo disponible en:
http://www.iztacala.unam.mx/carreras/psicologia/Zpsiclin/

Vaughan, B., Deane, K. y Waters, E. (1985). The Impact of Day-Care on
Child-Mother Attachment Quality: Another Look at Some Enduring
Questions. En I. Bretherton y E.Waters (Eds.), Growing Points in
Attachment Theory and Research. Monographs of the Society for
Research in Child Development. 50, N° 209.

Villanueva, R. (1998). Diccionario Mosby: Medicina, Enfermeria y
Ciencias de la Salud. Madrid: Ediciones Harcourt. Edicién en CD-
ROM.

Whetten, D. A. (1989). What Constitutes a Theoretical Contribution?
Academy of Management Review. 14, 490-495.

Yamoz S., Alonso I., Plazaola M. y Sainz L. (2001). Apego en Adultos y
Percepcion de los Otros. Anales de Psicologia. 17, (2) 159-170.

Articulo disponible en: http://www.um.es/analesps/index.html






Diagramas representativos de las familias obtenidas.
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Diagrama 1. El presente esquema muestra los principales topicos a analizar en
las entrevistas a realizar. Asimismo, estos tépicos sirven de base para la
realizacion de entrevistas posteriores, aplicables a tanto a la familia como al
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Diagramas representativos de las familias obtenidas.
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Diagrama 2. Enfatiza topicos derivados del concepto “familia”, asi como los
subpuntos a analizar durante el transcurso de la entrevista y para el analisis
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Diagramas representativos de las familias obtenidas.
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Diagrama 3. Representacién que hace alusion al concepto “padres”, asi como los

subpuntos a tomar en cuanta en el transcurso de la entrevista y para el andlisis
posterior de la misma (Lopez y Pérez, 2004).



Diagramas representativos de las familias obtenidas.
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Diagrama 4. Enfatiza topicos derivados del concepto “enfermedad”, asi como los

subpuntos a indagar en las entrevistas, y para el analisis posterior de la misma
(Lopez y Pérez, 2004).
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Diagramas representativos de las familias obtenidas.
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Diagrama 5. Enfatiza topicos derivados del concepto “sentimientos”, asi como los
subpuntos a analizar durante el transcurso de la entrevista y para el analisis
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posterior de la misma (Lépez y Pérez, 2004).
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Diagramas representativos de las familias obtenidas.
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Diagrama 6. Referente a los topicos establecidos par el concepto “perspectivas”, de igual forma se hace referencia a los
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subpuntos a analizar durante la entrevista y para su posterior analisis (Lépez y Pérez, 2004).
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