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PRESENTACION

Cuando escuché hablar por primera vez sobre la Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)
se generd en mi una incertidumbre que se reflejé en varios cuestionamientos cuyas
respuestas me propuse investigar, conocer, entender, aplicar y sobre todo difundir.
Es por eso que en el presente reportaje reflejo cada etapa por la que pasan las
personas con LLA, asi como las vicisitudes que deben sortear. Todo empezd cuando
acudi a una conferencia de cancer infantil un treinta de abril de hace mas de dos
afos, de ahi se desprenden las historias que narro, describo e ilustro en el presente

trabajo.

Por lo general, la palabra cancer se relaciona con tragedia, tristeza, incertidumbre y
muerte. Cuando miramos a nifios con notoria escasez de cabello, con pigmentacion
de piel, en cara sobre todo, en tono amarillento y claramente ceniza es inevitable
pensar que tiene cancer; y en algunos casos las personas nos preguntamos: ¢qué
estara sintiendo?, ¢qué estd pensando?, ¢como sobrelleva su vida?, ¢de qué forma

responde al probable tratamiento en el que se encuentra?

El niflo con cancer es susceptible a poseer diversas emociones; como inquietud,
enojo, molestia, entre otros. Es candidato a recibir carifio, comprensién, atencion
adecuada y sobre todo informacion que responda a todas sus dudas. Necesita que le
hablen clara y sinceramente de su enfermedad y de las posibilidades que tiene de
acceder a una calidad de vida deseable. La psicooncologia es la especialidad que
permite brindar a los nifios, una buena calidad de vida, permitiéndoles llevar una
adecuada respuesta al tratamiento, manifestdandose emocionalmente durante el

tratamiento que lleven.

La psicooncologia es una disciplina multidisciplinaria de la que poco se sabe. Para
conocer mas sobre la materia, realicé una ardua investigacion bibliografica. Son
escasos los ejemplares que hablan claramente del cancer infantil (en particular de la
LLA) y libros propiamente de psicooncologia no existen, solo los especialistas,

pacientes y familiares conocen de la misma.




Claudia Berenice

Santana Guzman

El Psico-oncologo José Méndez, durante mi estancia en el Instituto Nacional de
Pediatria (INP) fue quien me brindo la primera entrevista, fue mi primer contacto con
la disciplina. EI me explico “con peras y manzanas”, como coloquialmente se dice, en
qué consistia esta enfermedad. Me costd trabajo entender y familiarizarme con el
tema, no obstante poco a poco se me abrieron las puertas con otros especialistas
que estuvieron dispuestos a recibirme en su lugar de trabajo para explicarme todo lo

relacionado con la psicooncologia.

Aunque también las entrevistas fueron dificiles de conseguir, lo realmente trabajoso
apenas venia: encontrar casos de nifios con LLA en sus diversas etapas, que
estuvieran dispuestos a compartirme su historia. Finalmente, obtuve por mi cuenta el
primer si, y la psicéloga Azareel Maya, quien labora en la Asociacion Mexicana de
Ayuda a Nifios con Cancer (AMANC), se encargd de apoyarme para conseguir las

otras dos historias de vida que presento aqui.

Los especialistas me recomendaban paginas de internet, pero ningun libro de
psicooncologia, todos del cancer en general. Uno de ellos, me facilitd un par de
presentaciones para aclarar mis dudas. Durante las varias entrevistas que realicé a
los nifios, éstos eran ya especialistas de su enfermedad, lo que me sorprendié de

sobremanera en cada uno de los tres casos.

Decidi, trasladarme a diversos estados y visitar a los nifios que incluyo en este
reportaje. Esto era necesario para entender los efectos de la psicooncologia en su
vida cotidiana, en su mundo. Y sin lugar a dudas ésta fue la etapa mas dificil del
reportaje: escuchar relatos antes y después de habérseles detectado la LLA, de
abandonar y regresar a sus hogares, fuera y dentro del hospital, fundacién y/o
asociacion; sobre todo, conocer su estado emocional ante el tratamiento al que se

sometieron o ante el que se encontraran, segun el caso.

Titulé mi reportaje “Lucha de dos fuerzas y una esperanza de vida; psicooncologia en
nifos”, evocando la lucha del paciente ante el cancer y la psicooncologia como la

esperanza a tener una buena calidad de vida, difundiendo de esta forma las mejoras
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de los nifios con cancer, en particular la LLA, reflejandose en la respuesta emocional
del paciente ante el tratamiento cuando una disciplina como la psicooncologia
colabora para que asi sea. Este tipo de cancer se presenta generalmente en nifios
menores de quince afios y es de vital importancia tratarse desde la deteccion.
Desgraciadamente no se ha ahondado en el estudio de la psicooncologia como ya lo
mencioné, solo pacientes, especialistas y equipo meédico conocen al respecto. La
importancia de difundir la especialidad toma relevancia durante la atencion al nifio
con cancer, pues conocer del tema significaria una actitud positiva del paciente ante

durante el tratamiento.

La averiguacion que realicé se divide en tres capitulos. ElI Capitulo 1.psicooncologia;
el bien que nifios pediatricos requieren, incluye la historia de la psicooncologia,
meétodos de la misma, funcién de los Psico-oncologos en pro del tratamiento del nifio

con LLA, y los resultados reflejados durante y después del proceso.

En el Capitulo 2. Enemiga a muerte, abarco desde el momento en el que se detecta
la enfermedad: inicio, durante el episodio del tratamiento y finalmente el proceso de la
vigilancia, periodo a la que el paciente con LLA desea llegar. También explico en qué
consisten los tipos de donacion de médula ésea, segun el caso, y si se es candidato
0 no. Para cerrar el capitulo, enfatizo en el trato que se les da durante su estancia en
tres lugares que brindan apoyo a los nifios con LLA: La Asociacion Mexicana de
Ayuda a nifios con Cancer (AMANC), la Fundacién San Judas Tadeo y finalmente el

Instituto Nacional de Pediatria (INP).

Finalmente, en el Capitulo 3. La familia y la psicooncologia de la mano hasta el final,
expongo la importancia de la union familiar (en los tres casos),cuando surgen los
cambios fisicos y psicolégicos por los que pasa el paciente (cambios que para ser
entendidos intervienen los especialistas en psicooncologia), la forma en la que
sobrelleva la enfermedad en su hogar, fuera y dentro de las instituciones que brindan
apoyo, asi como su incorporacion de nuevo a la sociedad una vez que han entendido

el porqué de su enfermedad y sus vertientes.
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Es indispensable seguir apostandole a disciplinas (multi) que son poco difundidas,
para creer y acceder a ellas. La medicina; ciencia dedicada al estudio de la vida y
salud, seguird renovandose en bien de la humanidad, y seguramente en un futuro
cercano habra mas informacion sobre esta especialidad que se preocupa por otorgar
una buena calidad de vida al paciente con leucemia. Como sociedad debemos
comprender que la mejor aportacion que podemos dar al paciente con cancer es

apoyo y comprension.

En el pasado se creia que la LLA era una enfermedad de adultos, el presente nos

muestra algo diferente.
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CAPITULO 1.

psicooncologia®; el bien que nifios pediatricos requieren

En el presente capitulo sefialaré la importancia de la psicooncologia para la construccién
de una red de apoyo para el paciente con cancer, su familia y personas significativas
para el enfermo. Describiré la historia de la psicooncologia en México, qué acciones
llevan a cabo los especialistas y de qué forma se realiza la terapia con este enfoque en
el Instituto Nacional de Pediatria (INP).

La psicooncologia es una disciplina que surgié como respuesta a diferentes retos que se
suscitan a raiz de la atencidon del enfermo de cancer, en especial, la problemética
emocional que deben enfrentar el paciente y la familia, con el fin de orientarlos en el

manejo adecuado del dolor y la adherencia al tratamiento oncoldégico.

En la actualidad, el cancer es considerado una amenaza social no solo por los aspectos
fisicos o vitales que esto conlleva, sino porque se desencadenaran problemas
psicosociales, todos ellos fuentes de estrés, ansiedad y sufrimiento. Es por eso que la
oportuna intervencion de los psicélogos es favorable para que tanto el enfermo como sus
familiares y el personal multidisciplinario a su cargo se informen y adentren en las

consecuencias del diagndstico de cancer.

La psicooncologia es una especialidad multidisciplinaria ya que se vale tanto de médicos
especialistas, psicélogos, actores, de la pintura entre otros, para hacerle saber y
entender a los pacientes con cancer, los cambios que irdn sucediendo en su cuerpo
conforme avanza el tratamiento. Un ejemplo lo encontramos en el INP en donde
voluntariados de diversas universidades ofrecen obras teatrales dentro del instituto para

hacer pasar a los pacientes un rato agradable.

Se utilizaran los términos: “Psicooncologia” para hacer referencia a la Sociedad Mexicana de Psicooncologia, “Psico-oncoélogo” para hacer
referencia al especialista y “psicooncologia” para mencionar la especialidad.
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Para no olvidar

Desde 1980 se tienen registros en México de la asistencia de pacientes con cancer; sin
embargo, fue el 27 de julio de 1987 cuando se realizd un registro mas sistematico y
como consecuencia se fundé la Sociedad Mexicana de Psicooncologia (SMPO).

A través de esta disciplina, diversos especialistas se han encargado de evaluar y dar
tratamiento a los pacientes con cancer y a sus familias en diversos aspectos
(psicoldgicos, sociales, culturales, espirituales, religiosos, entre otros®) que deben

enfrentar en su lucha contra el cancer.

Con relacion a dicha especialidad, el Psico-oncologo adscrito al departamento de
cuidados paliativos del Instituto Nacional de Pediatria (INP), profesor e investigador de la
Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM), José Méndez Venegas sefiala:

Es una disciplina relativamente nueva que surge como respuesta a los diferentes
retos psicosociales que padece el enfermo oncolégico como problemas emocionales,
el adherirse al tratamiento de la mejor manera, el adecuado manejo del dolor, las
complejas situaciones personales, médicas y terapéuticas reflejadas en su calidad de
vida.

La actividad de la psicooncologia pediatrica se hace necesaria porque en el nifio la
enfermedad produce emociones intensas, que se reflejan con miedo, duelo,
desesperanza, desesperacion y depresion. Sintomas que se consideran parte del
diagnéstico, pues son trastornos afectivos que se relacionan directamente con el
cancer, sobre todo al depender de la etapa en que se encuentre de la enfermedad,
curacion, remision, rehabilitacién y supervivencia; actualmente, hay de un 70 a 80 por
ciento de posibilidades que un paciente pediatrico con cancer se cure.’

El desarrollo de la psicooncologia, como ya se menciond, se plante6 como un campo

multidisciplinario, que debe trabajarse a través de dos vertientes.

2 http://www.medigraphic.com/pdfs/revneuneupsi/nnp-2006/nnp062f.pdf , revista Neurologia, Neurocirugia y Psiquiatria 2006; abril-junio pags.
92-94.

* José Méndez Venegas, “aspectos psicoldgicos del nifio con cancer”, en El nifio con cancer, México, Editores Mexicanos, pag. 276.
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1. “Aspectos psicosocial’. Corresponde [al analisis de] las respuestas psicoldgicas

de los pacientes y familiares en las diferentes fases de la enfermedad; y

2. “Aspectos psicobioldgicos”. Factores conductuales y sociales que influyen de
alguna forma sobre la morbilidad y mortalidad que hacen que determinados estilos
de vida, habitos o conductas puedan afectar la evolucién de la enfermedad.*

Entre los objetivos de la psicooncologia se encuentran el dar a conocer las
caracteristicas y necesidades de los pacientes con cancer, identificar las alteraciones
frecuentes del tratamiento y prevenir la disfuncion de la familia a causa de la
enfermedad.

En este sentido, el Psico-oncologo, jefe del servicio de psicooncologia del Instituto
Nacional de Cancerologia (INCan) Salvador Alvarado Aguilar afirma en su articulo La

psicooncologia: un trabajo multidisciplinario®:

Lo que plantea la disciplina es el apoyo y trabajo en conjunto con diversos
especialistas encaminados con un mismo fin, el bienestar en las diferentes esferas
del ser humano que ahora se vive enfermo y requiere de cuidados profesionalizados
de manera integral.

Asi como controlar el impacto en la familia en la relacion; “médico-paciente-familia”.
El paciente, la familia y cada uno de los integrantes del equipo de atencién, ven y
viven, por eso se parte desde el primer contacto, para frenar las posibles
complicaciones de cualquier tipo.

Cada afio mas de 160 mil menores de veinte afios son diagnosticados con cancer en
paises desarrollados, en donde tres de cuatro nifios sobreviven al menos cinco afios

después de iniciar su tratamiento, a diferencia de los paises en vias de desarrollo en

donde més de la mitad (60%), mueren.®

4.
Ibidem.

® Salvador Alvarado Aguilar, La psicooncologia: Un trabajo Multidisciplinario, México, INCan- UNAM, pags.47-49.

® Secretaria de Salud, Panorama epidemiol6gico del cancer en nifios y adolescentes en México, 2010, México, pag. 11.
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La incidencia de cancer en nifilos en México es muy importante, estas cifras denotan una
tendencia hacia la alza, la cual crece en forma desproporcionada con el numero de
especialistas quienes, dificimente llegaran a cubrir esta demanda tan creciente.” Ver
grafica 1.

GRAFICA 1.-DEL 100% DE CASOS CON CANCER EN NINOS Y ADOLESCENTES
ATENDIDOS EN EL SEGURO POPULAR, EL 43.9% SON NINOS MENORES A CINCO
ANOS.

® Masculino

® Femenino

Fuente: CNPSS,2010.

Sin bien las cifras indican que sera dificil cubrir la demanda de atencion para nifios con

cancer, el Psico-oncoélogo Venegas comenta:

Cada vez se reciben a mas nifios que padecen cancer, pero la labor que se hace
aqui en el hospital, es con todas las ganas y disposiciéon del equipo médico. La
atencion es lo primero, por eso desde que ingresa el nifio y se le diagnostica la
enfermedad se establece un canal de comunicacion; de eso depende la reaccion
ante el diagndstico y de como se establecera la relacion médico-paciente. No hay un
modo de afrontar el cancer infantil, la adaptacién debe considerarse como un proceso
dindmico y flexible.

" Ibidem.




Claudia Berenice

Santana Guzman

Psico-oncologos en pro de la nifiez

Es comun escuchar entre la gente que la mejor etapa de un individuo es la nifiez, debido
a la ausencia de preocupaciones y a la desatencion de los problemas de los adultos, los
juegos, la diversion, la amistad y el comer lo que les apetece; sin embargo, la vida de los
nifos que padecen cancer se ve modificada sin previo aviso. Nadie les pide autorizacion
para que su vida se altere en un abrir y cerrar de 0jos; su salud da un giro de 180° y, en

consecuencia aprenden a madurar y a tomar decisiones dificiles a corta edad.

En palabras del profesor de posgrado en Oncologia Pediatrica, quien actualmente es
subdirector de Hemato-Oncologia del INP asi como coordinador de protocolos de la LLA
del servicio de Oncologia del INP, doctor Roberto Rivera Luna durante entrevista en las
instalaciones del INP menciond que el cancer constituye un grupo de padecimientos
bastante heterogéneo, y afirmé:

Padecimientos como la leucemia y la variedad de leucemias que hay mas en la
poblacion infantil que en la adulta, hasta tumores muy localizados que aun cuando
parecen ser una bolita en la pierna, eventualmente puede tratarse de algo mortal si
no se trata a tiempo. Sin embargo, para hablar del cancer infantil es hablar de un
tratamiento o manejo multidisciplinario en donde participan una multitud de
especialistas. El nifio con cancer no es paciente de un oncélogo pediatra, es
pacientes de una institucién, que le ofrece un tratamiento multidisciplinario; Psico-
oncélogo, Oncologo, Hemato-oncologo, Radioterapeuta, Cirujano, entre otros.

En el manejo del nifio con cancer debe de existir un consenso entre los especialistas;
es la mejor y moderna forma de tratar al nifio con cancer, se discuten los casos y
cada especialista pone su participacion muy activa, enfermeras, trabajadora social,
todos.

Por ejemplo; en el caso de trasplantes de médula Gsea, participan treinta y dos
especialistas diferentes, aunque uno dirija la orquesta. Asi ocurre en el tratamiento
del nifio con cancer.

El diagnostico de cancer infantil abre la posibilidad de enfrentarse con una muerte

inminente; de hecho, este padecimiento sigue siendo después de los accidentes la
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segunda causa de decesos en nifios de paises desarrollados.® Este tipo de
padecimientos implica la adaptacion del paciente y la familia a circunstancias
indeterminadas durante un periodo de tiempo incierto, ya que la amenaza de muerte y la
incertidumbre de saberse vivo son importantes a la hora de abordar el problema del

cancer.®

Los profesionales, como el pediatra, afrontan diversas situaciones como dar la noticia del
diagnostico al paciente y su familia, la incertidumbre en el éxito del tratamiento, el

acompainiar y apoyar a la familia durante un largo proceso.

El Psico-oncélogo Alvarado Aguilar, durante entrevista en el Instituto Nacional de

Cancerologia INCan menciono:

En nuestro pais somos pocas las personas especializadas;
sin embargo, ya vamos en la décima generacion de
formacion del curso de Psico-onco6logos que se imparten en
(INCan). La importancia para nosotros es partir desde el
punto de como se vive la enfermedad de acuerdo al
concepto y significado del paciente, hay muchos que lo ven
como castigo, culpa y algunos con verglienza.

Partiendo de lo afirmado por el Psico-oncélogo Alvarado Aguilar, al ser pocos los Psico-
oncélogos en México se genera una constante inquietud entre familiares y pacientes en
torno a cémo enfrentarse a la enfermedad, quién les brindara el apoyo adecuado, y
desde qué punto se partira para librar el cancer. En el INP aunque la poblacién infantil
con cancer rebasa a los de Psico-oncologos que ahi laboran, la importancia de la

especialidad toma mayor auge durante la hospitalizacién del nifio en el area oncoldgica

® Roberto Rivera Luna, El nifio con cancer, pég. 275.
® Ibidem.
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de dicho Instituto, pues el programa de asistencia psicoldgica en consulta externa inicia
con la entrevista diagnostica al paciente y a los padres, se llevan a cabo tres técnicas™:
a) informacion — sensibilizacidn:[en esta etapa se da la noticia al nifio y a su familia].
b) Orientacion:[consiste en brindar informacion al paciente y su familia esta
“orientacion” debe hacerse de acuerdo con la etapa en la que se encuentre el
cancer].
c) intervencion en crisis:[reside en brindar apoyo al paciente cuando se intenta

abandonar el tratamiento o se rechaza].

“Ana” le sonrie a la vida al sentirse apoyada por su mama (quien la abraza) y por el equipo médico con el cual sabe le ganara a la enfermedad

1% |bidem.
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Es importante esta intervencidon porque facilita el trabajo terapéutico posterior,
promoviendo un proceso trasferencial con el paciente, los familiares y el hospital, para
evitar el abandono y fomentar la adherencia al tratamiento y la confianza hacia el equipo
de la salud.™

Ampliar posibilidades

El diagndstico de la enfermedad modifica la relacion del paciente con sus familiares, con
los amigos y la escuela, esto aumenta la ansiedad, genera confusion e incertidumbre en
el infante con cancer, quien tiene que someterse a tratamientos como la cirugia,
radioterapia, quimioterapia, entre otros procesos dificiles de asimilar. Detengamonos un
momento y analicemos este proceso enfatizando en que la idea de poder enfermarnos
nos da panico. La mayoria de niflos menores de nueve afos, no son capaces de
cuantificar las alteraciones que el cancer traera a su vida, a su entorno y a su familia. Por
ello es trascendental el que se conozca méas de la psicooncologia para que, con mayor

facilidad, se permita la intervencién del especialista en nifios con leucemia.

La respuesta efectiva depende de las condiciones en que se desarrolle la relacion entre
el paciente, la familia, y el equipo médico multidisciplinario. El Psico-oncélogo Méndez
Venegas opino:

La respuesta del paciente se caracteriza por niveles bajos de la ansiedad, y sus
fantasias de abandono aparecen con menos frecuencia y encuentra recursos para
pasarla mejor en el tiempo de hospitalizacion. Los sintomas empiezan a ser 6ptimos
y las respuestas fisiolégicas no tardan en aparecer, sobre todo cuando se asocian
con efectos a corto plazo como la quimioterapia, nauseas, vomito y dolor,
presentandose también los desajustes en nifios y nifias, con mayor intensidad en
estas Ultimas debido a la pérdida de cabello. Los padres, para este momento, ya
tienen un control de la situacion (familiar y econdmica), estan informados y por tanto
menos desamparados y ansiosos. Pero; no por eso dejan de reflejar sintomas
depresivos, al existir la incertidumbre con relacion a la curacion de su hijo (a). Por
otro lado, la mala informacion o comentarios realizados por padres de otros

n S. Alvarado Aguilar, op.cit.
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pacientes repercuten de forma negativa creando ideas y creencias poco favorables
con relacién a lo que recibe como tratamiento el infante.

Para entablar una relacién médico-paciente se desarrolla:

Entrevista de Inicio
1.-Entrevista; presentacion y llenado de ficha
de datos en general.

3.- Examen mental breve; se evalla edad aparente
y cronolégica, asi como lenguaje e ideas claras.

2.-Se analiza la dinamica familiar (posterior a la entrevista)
Ejemplo: didlogos, expresion corporal efc...

Dicha entrevista se realiza al nifio de forma independiente y con su familia o familiar

(segun el caso), ya que partiendo de la entrevista se puede conocer la dinamica familiar

y la conducta de ambas partes.

La entrevista sirve para:
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Una vez entablada una relacion equipo médico-paciente, el nifio con leucemia encuentra
la oportunidad para pasarla bien y relacionarse con mas personas durante el tiempo de
hospitalizacion, son las ocasiones en las que alumnos de universidades privadas y
médicos residentes en fechas especiales como el treinta de abril, se llevan a cabo
estrategias para motivar emocionalmente al nifio para sentirse bien, realizan obras de

teatro en diversas areas del INP y se distraen con material didactico.

UL ~IRreg
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Viven el momento sin preocuparse por el mafiana.
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También se ataca el estado animico del paciente por medio de obras de teatro, que los
mismos doctores del INP se encargan de personificar, en los héroes de la pelicula del
momento o de la mejor caricatura. Entre alumnos de universidades privadas y médicos
residentes se ponen de acuerdo para atender el “show” ya sea en el auditorio del IINP o
en algunas estancias del area de Oncologia.

Alumnos de la Universidad
Iberoamericana, brindan a los

nifios un momento de felicidad.

Los médicos residentes
divirtiéndose con los pequefios.
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Quienes realizan las obras de teatro cubren los gastos por los dulces que regalan, por el
disfraz y por obsequios que les dan a todos los nifios que se encuentran hospitalizados,
(incluyendo a los pequefios de uno, dos y tres afios de edad).

Los Psico-oncologos no solo se valen de obras de teatro. Los doctores José Méndez
Venegas y Alberto Olaya Vargas, editaron en el 2006 un cuadernillo con apoyo del INP y
la SMPO para hacerle comprender al infante las causas por las que padece leucemia
linfoblastica aguda (LLA) y la magnitud de su padecimiento.
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En esta parte del
libro, los nifios van escribiendo
su historia dentro del Hospital
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El proposito de la publicacion y
difusion del cuadernillo es ayudar al
paciente y al familiar a entender
mediante dibujos y textos escritos
con lenguaje féacil, la enfermedad
gue padece el nifio, los sintomas y
los posibles tratamientos existentes a
los que tendrd que someterse, asi
como a la maravillosa posibilidad de
librar la batalla en conjunto con el

equipo médico y familia.

Mediante dibujos, se les cuenta a los nifios,
narra y explica con claridad en qué consiste
la enfermedad que padecen; leucemia
linfoblastica aguda (LLA).

iendo que en los tratamientog
poer algunas complicaciones, |
S 0s nifios somos diferentes
de que no se presenten
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Todos los seres humanos se encuentran inmersos en circulos o sistemas de interaccion:
establecen relaciones uno a uno (parejas), familia, con amigos, grupos sociales, entre
otros. En la mayoria de los casos, el principal circulo de apoyo para una persona, sobre
todo para los infantes, esta conformado por los miembros de su familia. En este sentido,
la intervencion del grupo de especialistas para el control de sintomas dificiles de tratar,
como las familias en situacion de crisis ante lo que sucede con su hijo (a), es

fundamental.

Aunque aparentemente es un proceso complicado, con ayuda de los especialistas,
quiénes estaran al servicio del paciente y familia se lograra una pronta aceptacion al

tratamiento que haya planteado el especialista.

Los especialistas también se basan en la Psicologia de la Salud, para intervenir en el
paciente y familia, se le educa de la siguiente forma:

PSICOEDUCACION (educacion e informacion que se ofrece a las personas en

terapia psicoldgica)

Basandose en la teoria cognitivo-conductual

¥ ¥

Aprendizaje  Conductas

\ )
Y

Se proporciona informacion necesaria.

Para llevarse a cabo una modificacién conductual.

/ \

Quitar pensamientos erroneos Cambiar habitos de higiene, horarios de

comida y toma de medicamentos.

Adherencia al tratamiento terapéutico
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Todo lo expuesto anteriormente es parte fundamental durante el tratamiento del paciente
con leucemia; la situacion actual de la psicooncologia en México, la funcion de la
psicooncologia, médicos especialistas y factores importantes que influyen en la actitud
del paciente ante el tratamiento como; el estado emocional del enfermo con la familia, la
optima relacién médico-paciente entre otros. Sin embargo, también debemos diferenciar
por la importancia del proceso, cada una de las tres técnicas del programa de asistencia
psicolégica en consulta externa que inicia con la entrevista diagndstica al paciente y a los
padres; informacion, orientacion e intervencion. Conocer en qué consiste la (LLA), el
tratamiento oportuno, en proceso y la fase de vigilancia oncolégica; asi como conocer
mas del trasplante de médula 6sea y la posicion de la Asociacion Mexicana de ayuda a
Nifios con Cancer (AMANC), el (INP) y la fundacion San Judas Tadeo ante la situaciéon

de pacientes con cancer y su familia tratara el siguiente capitulo.
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CAPITULO 2.

Enemiga a muerte

En este capitulo expondré la situacion de pacientes con LLA y el panorama de la
nacional de la incidencia de este tipo de cancer; el cual representa un problema de salud
grave a nivel nacional. Para ilustrar la gravedad de la incidencia de esta enfermedad, me
apoyareé en diversos cuadros que reflejaran la gravedad de La LLA, padecimiento que se
caracteriza por el crecimiento incontrolado de células inmaduras de nuestro cuerpo en
este caso de los niflos menores de 18 afios. Asi mismo expondré las fases por las que

pasa el nifio con cancer durante su enfermedad.

Posteriormente abordaré las diversas etapas por las que atraviesa un paciente con

cancer, las cuales son: desarrollo psicoldgico, tipo de cancer, y relacion madre-hijo.

Describiré algunos procesos a los que tiene que someterse un paciente con cancer,
entre ellos el trasplante de médula ésea en sus dos técnicas; la clasica y donacion por

aféresis.

En este apartado terminaré mencionando caracteristicamente la atencién que se le da al
paciente con cancer en el Instituto Nacional de Pediatria (INP), en la Asociacion
Mexicana de ayuda a Nifios con Cancer (AMANC) y la fundacién San Judas Tadeo asi
como las diversas fases por las que pasa el pediatrico, dentro y fuera de las diversas

instituciones.

La cruel realidad

Como se menciond en el capitulo anterior el cancer representa un problema de salud en
México y debe tratarse con la debida importancia, sobre todo cuando se le diagnostica a
un nifio. La intervencion médica oportuna ayuda a disminuir las inquietudes, traumas y

momentos de incertidumbre que se generan tanto en el paciente como en la familia.
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Entre las principales causas de la enfermedad se encuentran: factores ambientales,
estilos de vida y ocupacionales, mismos que son propios de la poblacion adulta: Es
necesario aceptar, sobre todo en paises en vias de desarrollo, que cada dia es mayor la
cifra de nifios [menores de quince afos] que constituye una fuerza de trabajo y padece
enfermedades asociadas; es decir, en afios recientes se ha registrado un niamero cada
vez mas significativo de nifios que, al ejercer trabajos de alto riesgo desarrollan cancer.
Un ejemplo de acuerdo a estilos de vida de la personas es el habito de fumar, lo cual
tradicionalmente en la cultura occidental comienza en la adolescencia temprana al
contraer cancer varios decenios después, por lo contrario el cancer infantil tiene un

periodo mucho mas corto.*?

Cabe mencionar que cuando a un nifio se le diagndstica cancer su entorno se convierte
en dependiente, sobre todo de la madre. Sufre ansiedad, estrés, pérdida del control, ira,

fantasia de abandono e indefension.

Por su parte, los padres al recibir la noticia sufren confusion, fragilidad emocional, signos

de negacién, ansiedad, desamparo, ira, culpa y vulnerabilidad.*®

A su ingreso al Instituto Nacional de Pediatria (INP) el pequefio y la familia son
entrevistados, para hacerles saber en qué consiste la enfermedad, quién y como se
tratara, asi como las ventajas y desventajas durante el tratamiento al que se tendra que
someter. Es necesario que se tenga en mente que el método es multidisciplinario,

comenzando por el médico de primer contacto.

En este sentido la sefiora Dora Luz, madre de paciente con cancer menciona:

Cuando nos dan la noticia de que Juanita tenia cancer, en especifico Leucemia
Aguda Linfoblastica (LLA) haz de cuenta que nos hablaban en otro idioma, no
sabiamos ni entendiamos qué era eso. También nos dijeron que personas
especializadas nos apoyarian y explicarian todas nuestras dudas. Es algo muy fuerte
y mas cuando se es ignorante. Uno siente mucho miedo en ese momento.

'2 Roberto Rivera Luna, El nifio con cancer, pag. 7.
3 Ibidem, pag. 283.
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La Leucemia Linfoblastica Aguda es una enfermedad que se caracteriza por el desarrollo
de neoplasias'* hematoldgicas'® que se caracterizan por la proliferacién y crecimiento
incontrolado de células inmaduras. Se cree que en muchos casos un solo progenitor
leucémico con capacidad de autorenovacion indefinida sufre una transformacion maligna
por una mutacion espontanea o inducida por agentes radioactivos, quimicos o
infecciosos [virales], y da origen a precursores poco diferenciados [blastos]*® que han
perdido su capacidad de diferenciarse en respuesta a estimulos fisiolégicos, normales y

que poco a poco se vuelven una célula predominante en la médula 6sea.*’

Es decir, la leucemia es un tipo de cancer que dafia los glébulos blancos [encargados de
defender al cuerpo de enfermedades e infecciones]. Una vez afectados los glébulos
éstos se vuelven cancerosos y se multiplican de forma anormal e infieren en el
funcionamiento de los 6rganos. En el caso de los nifios cuando se les diagnoéstica
Leucemia Linfoblastica Aguda significa que el dafio que se causoé en el cuerpo generé la

produccion de linfoblastos, los cuales son un tipo de glébulos blancos.

La LLA es el padecimiento maligno mas frecuente a nivel mundial, representa el treinta y
cinco por ciento de todas las neoplasias malignas en personas de los cero a dieciocho
afios de edad.*®

Sin embargo, existen otros factores de riesgo que generan cancer (ver Cuadro 1).

1 Multiplicacion o crecimiento anormal de células en un tejido del organismo.
' Trastornos en la sangre.

1® Células inmaduras.

v Ibidem, pag. 41.

18 Rivera, op. cit., pag. 12.
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Cuadro 1.Factores de riesgo conocidos para cancer infantil

Tipo de cancer Factor de riesgo
Leucemia Linfobléstica Aguda Radiacion ionizante,raza,factores genéticos
Leucemia Mieloblastica Aguda Factores genéticos, agentes quimioterapéuticos
Tumores Cerebrales Radiazi6n ionizante sobre el craneo, factores genéticos
Linfoma de Hodgkin®® Antecedente familiar, infecciones
Leucemia no Hodgkin® Inmunodeficiencia, infecciones
Osteosarcoma? Radiacion ionizante, factores genéticos
Sarcoma de Ewing? Raza
Retinoblastoma? Herencia
Tumor de Wilm?s Anomalias congénitas, raza, factores genéticos
Rabdomiosarcom®a Anomalias congénitas, Factores genéticos
Hepatoblastoma?® Factores genéticos
Tumor germinal—nifio- Criptorquidia®’

Fuente: Rivera Luna, El nifio con cancer, pag.8

El cancer se presenta con mayor frecuencia en nifios entre los dos y cinco afios de edad
en la Republica Mexicana. Los estados en los que se ha informado de un aumento en los
altimos afios son: Veracruz, Puebla, Sinaloa, Guerrero, Jalisco y Nuevo Leén, Michoacan
y el Distrito Federal, siendo entidades en donde hay mayor prevalencia de grandes
extensiones agricolas que utilizan insecticidas y fertilizantes; también en donde se extrae
petréleo crudo como Tabasco y Veracruz,?® dicha informacién se confirma en el Cuadro
2.

Y Tumoren la sangre (en nifios y adultos).

% Tumor en la sangre (en nifios y adultos, la diferencia es que afectan diferentes células).
2 Cancer de hueso, en cualquier parte del hueso.

22 Tumor benigno y maligno en nifios y adolescentes.

2 Cancer en la retina.

2 Tumor de rifion

% Tumor més comUin en nifios, afecta generalmente a tejidos blandos.
% Tumor de higado.
2" Cuando no descienden los testiculos a la bolsa escrotal.

%8 |bidem.
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Cuadro 2. Casos registrados y validados 2006-2009, de leucemia aguda linfoblastica (LLA)

Nug1ero Casos por afio Total por
e Estado
Estado 2006 | 2007 | 2008 | 2009 estado
1 Aguascalientes 21 15 21 0 57
2 Baja California 18 22 21 0 61
Baja California
3 Sur 0 0 0 0 0
4 Campeche 0 0 0 0 0
5 Coahuila 8 4 9 0 21
6 Colima 9 7 5 0 21
7 Chiapas 0 11 19 0 30
8 Chihuahua 5 13 15 9 42
9 Distrito Federal 173 164 160 5 502
10 Durango 17 6 1 4 28
11 Guanajuato 25 29 23 4 81
12 Guerrero 17 13 10 9 49
13 Hidalgo 16 15 17 6 54
14 Jalisco 66 67 74 32 239
15 México 22 27 37 0 86
16 Michoacan 30 32 29 0 91
17 Morelos 13 8 26 3 50
18 Nayarit 6 7 9 0 22
19 Nuevo Leoén 19 32 17 4 72
20 Oaxaca 29 24 19 0 72
21 Puebla 51 53 52 4 160
22 Querétaro 8 21 12 2 43
23 Quintana Roo 0 9 0 0 9
24 San Luis Potosi 20 21 31 0 72
25 Sinaloa 17 34 31 9 91
26 Sonora 11 14 13 0 38
27 Tabasco 37 29 29 7 102
28 Tamaulipas 14 17 15 0 46
29 Tlaxcala 0 0 11 0 11
30 Veracruz 67 64 76 4 211
31 Yucatan 25 25 20 5 75
32 Zacatecas 3 6 3 0 12
Total por afio 747 789 805 107 2,448

Fuente: CNPSS, Secretaria de Salud,2009.
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Por lo anterior, es importante resaltar la intervencion oportuna del pediatra o del médico
familiar en el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad, asi como la canalizacion del
paciente a un centro hospitalario de tercer nivel. La rapidez en la deteccion del
padecimiento es una de las herramientas poderosas para ejercer cierto grado de control
sobre la enfermedad, pues una leucemia “reciente” se convierte en una leucemia
“avanzada”, viéndose afectado el prondstico mas importante: la magnitud y distribucion

de la poblacién leucémica inicial.

La incidencia por sexo de neoplasias malignas en pediatria (por millén) es mayor en el
sexo masculino que femenino en nifios menores de quince afios en las diferentes

regiones del mundo (Ver cuadro 3).

Cuadro 3. Incidencia por sexo de neoplasias malignas en pediatria (por millén) en nifios menores a 15 afios en

diferentes regiones del mundo.

Norteameérica 151 130

Latinoamerica vy 125 12z _ - 122
Caribe _
hexico o 124 ) 110 122
e o T 8o
Medio Oriente o 122 B a0 106
Europa 134 . - 106 120
Oceania 150 14 132
_F’aiﬁfts en désg:l;zjila 18 91 - 105
_:‘afses desarrollados 139 11 125

Fuente: Rivera Luna, El nifio con cancer, pag.9

El cancer, en la edad pediatrica, ocupa la segunda causa de muerte en los paises
industrializados (ver cuadro 4).
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Cuadro 4. Mortalidad en poblacion escolar (4 a 15 afios de edad)
en la Republica Mexicana.

R B R el
2 561 1.8
2 Cancer 1651 76
3 Anomalias congénitas 469 | 2.2
i Neurnonia e influenza 375 1.7
5 Homicidio y Iesi::l:e*s 339 1.6
3 Infeccidn intestinal | 264 1.2 ]

Fuente: Rivera Luna, El nifio con cancer, pag.10

En la actualidad, de acuerdo con el Registro Nacional de Cancer en Nifios y
Adolescentes (RCNA), las leucemias constituyen el tipo mas frecuente de céncer, tal
como arrojan los datos del 2005-2010.%° En cuanto a la clasificacién de las leucemias, el

tipo mas comun es la linfoide, con el 81.3 por ciento de los casos.

La LLA, afecta en mayor medida a nifios entre diez y catorce afos, con el 51.1 por ciento
de los casos, seguido por el grupo de cinco a nueve afios, con el 18.4 por ciento.*® Se
presenta con mayor frecuencia en el género masculino, segun las unidades médicas
acreditadas por la Secretaria de Salud durante el 2005-2010, que reflejan el tipo de
leucemias en nifios menores de veinte afos, en donde se manifiesta una incidencia
mayor en el género masculino que el femenino;** sin embargo, la LLA predomina en la
lista (Ver Cuadro 5).

 Secretaria de Salud, Panorama epidemioldgico del cancer de nifios y adolescentes en México, pag. 20.
% bidem.
% |dem pég. 21.
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Cuadro 5

Tipo de leucemias en menores de 20 afios segln sexo. Unidades
Medicas Acreditadas-Ssa, 2005-2010

Sexo
Tipos de Leucemia® Total
Masculino Pa Femenino S

la Limfoide 3oz 53.7 260 A6.3 562
I Mo Linfoicitica aguda 28 50.9 27 49.1 55
le Migloide cronica 4 50.0 < 50,0 a
Id Otras especificas 365 1.0 23 39.0 59
lle Inespecificas 5 1.4 2 28.5 T
Subtotal arTs 54.3 316 a45.7 6591
Demas =bak] 561 yog 43.9 1,612
Total 1,959 54.9 1,610 45.1 3.589*

Fuente: Secretaria de Salud, 2010.

El ser humano constituye relaciones uno a uno, familiares, de amigos, grupos sociales,
entre muchos otros. Sin embargo, en la mayoria el principal circulo de socializacion o
apoyo para una persona, sobre todo en el caso de los infantes lo conforma la
interrelacion con miembros de su familia, en especial, si se considera que un recién
nacido requiere al menos a uno de sus padres o alguna otra persona que cubra dicho rol
para sobrevivir.

Cuando un integrante de la familia tiene complicaciones de salud, no sélo repercute en el
individuo que la padece sino en el grupo familiar, entonces la enfermedad se presenta
como un suceso indeseable al que se debe afrontar, considerando los cuidados que
implique, el riesgo que represente para la vida del individuo, las posibles consecuencias,
etcétera; incluso la familia puede obstaculizar en el manejo del paciente y su
enfermedad, al darse reacciones de ira, dependencia, abandono, culpa o

sobreproteccion hacia el infante durante el tratamiento.
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Tratamiento oportuno, en proceso y en vigilancia

Tan pronto el pediatrico llega al servicio de urgencias del INP, se realiza una rapida
evaluacion diagndstica, se establecen prioridades terapéuticas y se anticipan problemas
potenciales. Algunos pacientes tienen un alto riesgo de desarrollar complicaciones
letales, por lo que las primeras horas después del diagnostico oportuno deben dedicarse

a prevenir y tratar estas complicaciones.

Hay diferentes fases del padecimiento: la primera, es el desarrollo psicolégico al inicio de
la enfermedad; la segunda, es el tipo de cancer y el lugar en donde se localiza; y la
tercera, es la relacién con la familia y la condicidon socioeconémica por la que atraviesa.
El nifio con cancer pasa por tres fases: el diagndstico, el tratamiento y la tercera y el

proceso de vigilancia oncoldgica.

Con relacion a la primera etapa de la enfermedad, el Psico-oncologo Méndez Venegas

comenta:

El momento del diagnéstico esta rodeado de ansiedad, confusién, desesperanza y
falta de informacién sobre lo que esta sucediendo. Es normal que los padres y en
ocasiones los nifios nieguen que se les haya proporcionado la informacion sobre el
diagnéstico y los estudios. No es raro que refieran no conocer a su médico
responsable, reflejando un sentimiento de abandono, soledad y refieren enojo,
conductas negativas con enfermeras y con el resto del personal de la institucion. En
diferentes ocasiones a este conjunto de situaciones se le llama sufrimiento.

La participacion multifactorial, dard como conjunto total los aspectos psicosociales,
afectivo-emocionales y la conducta relacionada con el dolor, mas la influencia que
tiene la cultura, creencias y religion en la percepcion de dolor en los pacientes. En
cada caso la edad en que inicia la enfermedad y las alteraciones se viven por padres
o0 tutores de forma semejante e intensa por eso se deben incluir autométicamente al
tratamiento.

Las alteraciones emocionales del nifio en su primera hospitalizacion son, principalmente,
temores, fantasias, conflictos y distorsiones de suma importancia, no sélo por las
consecuencias psicologicas inmediatas, sino por lo que pueda suceder en el futuro

desarrollo emocional y modificaciones en la personalidad.
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Existen diferentes etapas por las que pasa un nifio con enfermedad oncoldgica y su
familia, semejantes a las que se presentan en el duelo: negacién, aislamiento, ira y
depresion. En el nifio se deben considerar tres factores para determinar de qué forma se

le tratara psicolégicamente para que exista una oportuna disposicién al tratamiento:*

a) Desarrollo psicolégico alcanzado al inicio de la enfermedad.
b) Tipo, localizacion y estado del cancer, y

c) Relacion madre-hijo; condiciones familiares y socioeconémicas.

El Psico-oncologo Méndez Venegas, en su articulo “Aspectos psicoldgicos del nifio con
cancer”, sefiala que para la adaptacion al tratamiento se llega con facilidad, dependiendo
del trabajo psicolégico previo avanzado y de los mecanismos que se tenga con el

paciente y la familia:

El tiempo y duracion es variable, no es raro que de repente se regrese a la
fase anterior, sobre todo cuando existen situaciones estresantes en el
ambiente donde se encuentra el paciente, como cambios de esquema del
tratamiento, lo agresivo que resulta para el paciente, asi como lo negativo que
son los efectos de toxicidad que se presentan durante el tratamiento y, en
ocasiones, las prolongadas estancias en hospitalizacion.
Por tal razén, como ya se menciond en el capitulo anterior, se debe realizar una
intervencion por parte del médico especialista, como el Psico-oncélogo, en forma
permanente, para habilitar una serie de estrategias y habilidades que afronten la parte
emocional que permita al nifio continuar con una actitud y conducta positivas ante los
efectos secundarios que se presenten, se encontrard menos ansioso, con menos ira,

enojo o depresion, factor clave en el éxito del tratamiento.

El doctor Venegas expreso:

Su adaptacion al hospital y al tratamiento sera adecuada y sus
respuestas mostraran serenidad, calma, estabilidad y capacidad de

32 Roberto Rivera Luna, El nifio con cancer, pag.280-281.
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expresar abiertamente lo que le estad sucediendo. Esta expresion puede

ser a través del juego, dibujo o verbal.
La aceptacion de la enfermedad permite modificar el pensamiento negativo y disminuir la
ansiedad del paciente, la frase “Si, estoy enfermo pero tengo posibilidades de curarme
con el tratamiento”, facilita significativamente la asimilacion de la misma, de manera que
la familia se organiza mejor y genera en su hijo la confianza de expresar sentimientos,
para sentirse mas seguro y con mayor control sobre el problema que enfrenta, de esta

manera fortalecera la contencion emocional ante el tratamiento.*

Durante el tratamiento se le practican al paciente examenes de médula 6sea y de
sangre, tratamientos médicos que pueden incluir cirugia, radioterapia, quimioterapia que
se presenta en pastillas, inyecciones y sueros que sirven para quitar el tumor, tienen un
sabor desagradable y podria producir vémito, también granos en la boca, bajan las
defensas, las plaquetas y los globulos rojos; por eso el paciente se debe cuidar y no
estar junto a personas que estén resfriadas, con varicela o diarrea, ya que la
quimioterapia actla en las células de la sangre que esta formada por glébulos blancos,
glébulos rojos y plaquetas, siendo los primeros los que nos protegen de las
enfermedades infecciosas como diarrea, varicela o resfrios y es cuando las defensas

bajan.>*

Por otro lado, en la fase de vigilancia oncoldgica incluyen a los pacientes que se
encuentran en el final del tratamiento. Se ha programado vigilar a los pacientes en su
desarrollo psicosocial durante un periodo minimo de cinco a diez afios, con citas
mensuales que permitan al equipo contar con la informacion suficiente de las habilidades

sociales, el desarrollo cognitivo y de su personalidad, su ajuste social, etcétera.

** |bidem, pags. 284-285.

3 José Méndez Venegas y Alberto Olaya Vargas, “Trasplante de medula Osea”, PsicoOncologia Peditrica, Sociedad Mexicana de
PsicoOncologia--Instituto Nacional de Pediatria, México D.F. 2006. P4g.16-19.
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En las siguientes dos graficas se muestra informacién importante con relacion a las tres

etapas por las que pasa un paciente con LLA, asi como el gasto que se genera.

Leucemia linfoblastica aguda-riesgo habitual.Cifras pagadas por el seguro popular durante el 2010.
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La enfermera Juana Garcia Cruz, jefa del servicio de Area de Quimioterapia Ambulatoria
(AQUA) del INP, conto y describio cada lugar del AQUA, reafirmando que la relacion

médico—paciente es un componente importante durante el proceso del tratamiento:

Mientras el nifio con cancer se encuentra aqui, se le brinda la mejor atencion posible,
recordemos que es un nifilo con cancer que se enfrenta a la aplicacion de
quimioterapia o radioterapia, y es desgastante, pues tiene que permanecer tranquilo
durante su aplicacion.

En el AQUA se llevan a cabo tres procesos; la canalizacién, la cual puede ser via
intravenosa o central; por medio de un catéter que se le pone en quiréfano aqui
mismo. Es importante mencionar que previo a este proceso se lleva a cabo la
valoracion del médico oncologo y que el paciente durante su estancia en el AQUA
esta acompafiado por un familiar.

Durante la canalizacién al nifio se le aplicaN la citarabina,® vincristina® vinblastina®’y
ondansetrén.® El personal que el personal que los administra son personas
capacitadas.

El segundo proceso es la quimioterapia de infusion, y el tercero es la radioterapia.

En torno a lo que describe la enfermera Juana Garcia, estos son tres procesos por los
gue pasa el nifio con cancer para llevar a cabo su tratamiento, sin embargo, también se
enfrenta a pruebas como la puncion lumbar conocida como aspirado de médula ésea o
su extraccion del cuerpo del paciente para realizar un procedimiento de diagnostico y

saber en qué condiciones se encuentra de salud.

> farmaco de quimioterapia anticanceroso.

3% Farmaco utilizado en la leucemia linfoblastica aguda.

%7 Similar en estructura y mecanismo de accion a la vincristina.

® Se usa para prevenir nauseas y los vomitos causados por la quimioterapia, radioterapia y cirugias.
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Aspiracién de médula 6sea

Hueso esponjoso

Bacieritel VETA y médula ésea
ey T : -~ Hueso cortical
q‘ 74 ‘4 i Muestra de
e Lidt r?edula bsea
<i bt
e R
L P SV T Traam—"
R L S o, T

VISTAS
MICROSCOPICAS

Aguia y jeringa . . ¢ ‘
bara aspiracion Médula ésea con Médula ésea normal

células leucémicas

Fuente: Revista de la Asociacion Médica Americana, 12 de marzo 2007.

Cuando se requiere el trasplante de médula 6sea es porque el cuerpo médico decidio
gue es el mejor tratamiento para prevenir la recaida de la LLA. El trasplante de médula
O0sea (TMO) es un procedimiento para injertar un pedacito de médula de un donador al
cuerpo del paciente; la médula es la que se encuentra dentro de los huesos y donde se
forma la sangre. La cirugia se realiza para que la enfermedad se restablezca y cure.
Para que se lleve a cabo la cirugia, el donante debe de tener informacién de células igual
a las del paciente. Para iniciar el trasplante se aplica quimioterapia en altas dosis con el
proposito de preparar el organismo para recibir nuevas células. Las condiciones fisicas
del cuerpo deben de estar en buen estado: se revisan corazén, pulmones, rifiones,

estdbmago y dientes.
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Aproximadamente después de seis semanas del trasplante, el paciente permanece en
una habitacion con aparatos, instrumentos e higiene para cubrir las diversas

necesidades que tenga.*

En una fase posterior, durante la adaptacion del nifio o adolescente a su nueva vida una
vez que se le ha realizado un trasplante, se presentara en él una sensacién de pérdida,
pues ni el hospital ni su tratamiento siguen siendo su modus vivendi. La ansiedad ante el
regreso a la escuela y su adaptacion al hogar; las relaciones con: padres, hermanos,
amigos, vecinos entre otros, asi como una reintegracion a las reglas sociales pueden

incurrir en una posible recaida.

El cancer es el nombre que se le da a una serie de padecimientos que afectan a las
células de nuestro organismo, mismas que al tener un desorden o reproduccion
incontrolado por el organismo producen trastornos. Si se detecta a tiempo y se somete a
un tratamiento adecuado existe la posibilidad de sobrevivir a la enfermedad, por lo tanto

no necesariamente un hijo con cancer va a morir.

La actitud que muestran los padres ante la enfermedad de su hijo es de suma
importancia, al marcar la pauta para establecer limites, aunque a la vez se incrementara
la ansiedad y el temor por una posible recaida. Estas reacciones se han observado en
mas del sesenta por ciento de los casos, donde los padres se encuentran a la
expectativa y con temor ante la consulta oncoldgica que puede prolongarse por mas de

cinco afios, tiempo en el cual el paciente permanece en vigilancia y sin enfermedad.*

%% Ibidem.
% Obsid. pag. 286-287.
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La médula 6sea y sus dos técnicas de extraccidén (técnica clasica y

donacion por aféresis)

En México durante el afio 2002, se realizd el primer trabajo de
trasplante de células de corddn umbilical obtenidas y realizado en

madres y nifios mexicanos.

Este fue un hecho relevante para el Programa de Trasplantes de
Médula Osea (TMO), porque en un inicio las células del cordén
umbilical se traian del extranjero, asi, por vez primera se logro

obtener células en México, procesarlas, congelarlas y trasplantarlas.

Habitualmente los nifios que padecen LLA, son trasplantados
después de recaidas tempranas, se rescata a cerca del 40 por ciento,
cifras significativas reflejan que se toma en cuenta que son pacientes

con prondsticos desfavorables.*

Por otro lado, en casos de nifios
gque se les diagnostica una

esperanza de curacion con

“ Instituto Nacional de Pediatria, “Médicos de México”, No. 65, pag. 33.
2 |bidem.

El Programa de
Trasplantes de Células
Hematopoyeéticas
(Médula Osea) inicia
en Meéxico con el
pionero, el doctor
Alberto Olaya Vargas,
graduado en la
Facultad de Medicina
de la UNAM con
Posgrado de
Trasplante de Médula
Osea en la University
of Lousville, Blood and
Marrow Trasplant
Program. Actualmente
es coordinador de la
unidad de Programa
de Trasplante de
Progenitores
Hematopoyéticos
[tejido responsable de
la fabricacion de
células sanguineas] de
INP.

tratamiento convencional menor al 25% en el INP se

ha logrado una curacién global del 60%.
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Al respecto, el doctor Olaya Vargas apuntd en entrevista:

El tipo de trasplante depende del protocolo a utilizar, lo hacemos habitualmente una
vez, pero puede realizarse dos o tres veces si el paciente lo requiere. Lo ideal es que
nosotros disefiemos un tratamiento en donde el trasplante tenga un papel resolutivo
ante el problema por el que el paciente llega al instituto.

Unidad de Transplante de médula ésea, del INP.

Contando los minutos para tener una vida de felicidad.

A diferencia de los trasplantes en 6rganos solidos que requiere un acto quirdrgico,
éste se fundamenta en el laboratorio; nosotros no manipulamos 6rganos sino tejidos,
en este caso hematopoyético. Se obtiene sangre ya sea del cordén umbilical,
especificamente del tramo que queda entre la placenta y el mufion del ombligo, o de
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la sangre periférica a través de una maquina de aféresis, en el Banco de Sangre, a
través de multiples punciones directamente de la médula ésea. La maquina de
aféresis es una centrifuga especial que separa las plaquetas del resto de las células
de la sangre (glébulos rojos y blancos) y las almacena en una bolsa, la cual es parte
integral de un equipo estéril e individual que por ser desechable, no se utiliza
nuevamente, para evitar cualquier riesgo de contaminacion.

Durante trasplante de médula 6sea mediante la técnica clasica, imagen cortesia del doctor Olaya Vargas.
Durante entrevista concedida en las instalaciones del INP, el doctor Olaya coment6 que
una vez que se obtienen las células progenitoras no se logra operar y quitar la médula,
porque el tejido hematopoyético*® esta distribuido en toda la anatomia dentro de los

huesos del paciente:

Se da tratamiento con quimioterapia, radioterapia, con el fin de destruir las células
hematopoyéticas propias del paciente. Mediante un catéter se infunde al torrente
sanguineo las células hematopoyéticas a través de un sistema receptor que
reconocen el lugar donde vuelven a implantarse, no existe un acto quirargico, sino de
sembrar y cosechar. Debido al potencial que esta célula posee, se autoregenera, se
diferencia en diversos tejidos y tiene la capacidad que se conoce como plasticidad.
Dicho proceso dura 45 dias en promedio desde su preparacion hasta el egreso del
paciente.

Afirma el doctor Olaya que el donador se selecciona con base en un sistema que
expresa las células que son el complejo mayor de histocompatibilidad, se hereda el 50%
de la madre y el 50% del padre:

43 . - , .
Sistema responsable de la produccion de células sanguineas.
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En ocasiones los hijos aunque sean consanguineos, en algunas ocasiones no son
donadores entre ellos, so6lo en el 25% de los casos existe la probabilidad de tener un
donador que habitualmente debe ser un hermano consanguineo. Cuando no
tenemos un donador dentro de la familia acudimos a donadores alternos, quienes sin
tener alguna relaciéon familiar, poseen este sistema de compatibilidad igual o parecido
al paciente con base en situaciones étnicas.

Hoy en dia las personas que se involucran de forma directa en el Programa de
Trasplante de Médula Osea son 25, entre el banco de sangre, gastronutricion,
enfermeria, trabajo social, la psicooncologia, entre otros. Este grupo se caracteriza
por ser multidisciplinario, con gente capacitada que acompafia al paciente en los
diferentes procesos desde que llega, y es candidato a ser trasplantado, se realizan
los examenes de histocompatibilidad, seleccionandose el donador, hasta que sale de
la cirugia y se da seguimiento de las complicaciones post trasplante. Concluy®.

Paciente con LLA, feliz al saberse trasplantado. Foto cortesia doctor Olaya.
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“Gratamente satisfecho de haberle cambiado la vida, le realicé trasplante de médula ésea cuando era bebé (imagen lado izquierdo).”

Doctor Olaya Vargas.

Al servicio de pacientes pediatricos con leucemia (INP)

Instituciones, fundaciones y asociaciones ayudan a los familiares de los pacientes, al
simplificarles la vida durante el tiempo en el que se aplica el tratamiento. El paciente sélo

se preocupara en aportar toda su energia al proceso curativo.

Al servicio de los pacientes pediatricos.

40
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El Instituto Nacional de Pediatria fue fundado en noviembre de 1970, bajo el nombre de

Instituto Mexicano de Asistencia a la Nifiez (IMAN) como centro de atencién médica

pediatrica especializada para nifios, nifias y adolescentes.

Su actual director, el doctor S6lomon, en entrevista a la revista Médicos de México,

sefala los principales objetivos de la institucion:

Al interior, los suefios de muchos nifios estan en juego.

Coadyuvar a la consolidacion del
Sistema Nacional de Salud.
Prestar servicios de atencion
médica pediatrica especializada,
con criterios de gratuidad.
Realizar investigacion cientifica
para la salud en las distintas
disciplinas de la Pediatria.

e Capacitar y actualizar al personal profesional, técnico y auxiliar.

¢ Difundir informacién técnica y cientifica en materia de pediatria.

Durante la entrevista a la revista Médicos de México también comento :

Nuestra mision es desarrollar modelos de atencion a la infancia y adolescencia a
través de investigacion cientifica, aplicada a las necesidades de la poblacion, asi
como de asistencia a la salud de alta especialidad con gran calidad y constituyendo
el modelo de atencién de clase mundial. Por otro lado, es ser una institucion lider en
investigacion, con alto rigor cientifico, formadora de modelos de atencion a la salud

de la infancia y adolescencia.**

Una de las caracteristicas principales del INP como bien lo menciona el doctor S6lomon,

es brindar atencion especializada al paciente pediatrico, y uno de los doctores que labora

en dicho instituto y quien ha favorecido a la poblacion infantil con sus investigaciones es

el doctor Roberto Rivera Luna, quien comenta en torno al cancer infantil:

a4 Roberto, op. cit. p. 3.

)
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No es que el cancer necesariamente vaya en aumento sino que los nifios ya no se
mueren de otros padecimientos. Afios atrds habia mucha mortalidad en México en
nifios menores de tres afos por diarreas, pero desde hace siete afios, se hizo una
normatividad en donde todo nifio con diarrea debia de llevar una dieta sin lacteos y
tomar liquidos en abundancia y sobre todo darle la soluciones (agua Sal y
electrolitos) de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,) asi ya no se mueren de
diarrea, claro no se curan todos sin embargo no se mueren.

Otros niflos que se morian hace cinco o diez afios eran los que no estaban
vacunados, y morian de sarampion; por complicaciones, ahora esto se evita dandoles
vacunas.

Ahora hay vacunas para ciertos tipos de hepatitis y otras que forman parte de
programas de inmunizacién, En fin, todo lo que he mencionado hace que los nifios
ahora vivan mas afios y que la mayoria vayan hacia la edad adulta sin problemas en
eso0s padecimientos.

La incidencia de cancer infantil ahora es entre los tres y siete afios de edad, entonces
como antes se morian los nifios antes de los tres afios y ahora los nifios llegan a tres
afios y empiezan a desarrollar cancer, la gente dice que se mueren de cancer, es
comun escuchar ese tipo de comentarios en la poblacion.

En palabras de la sefiora Dora Luz, madre de Juanita, paciente del INP y a quien se le
detect6 LLA afirma:

En el instituto nos tratan como personas y no como un numero de paciente, la
disposicién ante cualquier problema, duda, inquietud. Aqui nos canalizan con la
persona indicada, durante la aplicacion de quimioterapia de mi hija que
afortunadamente y gracias a mi Dios estamos a 24 semanas de que la manden de
vigilancia. Siempre estan al pendiente de su estado emocional, le dan terapia
psicol6gica eso le ha ayudado mucho a entender y aceptar la enfermedad que tiene,
las enfermeras son cuidadosas con lo que hacen, eso hace que uno se sienta
apoyado, acompafiado, respaldado aunque no sean de mi familia.

Aqui me informaron que existen asociaciones que se dedican al apoyo del paciente
con cancer, y gracias a eso ya no gastamos como antes en tanto pasaje desde el
municipio en donde vivimos, Encarnacion en Michoacan. Segun le toque su
aplicacién a Juanita decidimos si nos quedamos en la Asociacion Mexicana de Ayuda
a Niflos con Cancer o nos regresamos.

El INP cuenta con areas de dispersion para los nifios, lugares en donde se les da
atencion y seguimiento al problema al que se enfrentan, es un instituto que cuenta con la

colaboracion de médicos especialistas, cirujanos, enfermeras, radiélogos, entre otros.

Asi como la constante participacion de psicélogos, Psico-oncélogos, de trabajadores
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sociales, quienes al final del dia y pese a la situacion en la que se encuentra tanto el

paciente como la familia les demuestran confianza y compromiso.

Centro de diversion, al interior del INP.

Areas de atencion para el paciente y familiar en el INP.

E
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Albergue de dulces suefios y una amarga realidad. Fundacién San

Judas Tadeo

El albergue de dulces suefios, llamado “La
Montafa”, inicia labores el 9 de marzo de
1998. Su fundador y presidente es
Alejandro Iglesias Revollo.

La idea de construir un albergue surge
gracias a que de camino a su casa, el
seflor Revollo pasaba por el Hospital
General y el Centro Médico. Al percatarse
de que mucha gente esperaba afuera a
altas horas de la noche, decidié investigar
qué albergues ayudaban a estas
personas. Comenzo6 a hacer donaciones a
otros albergues, al darse cuenta de
irregularidades, se ve en la necesidad de

crear el suyo.

Maria abraza a Carmen, quien ha sido diagnosticada con leucemia.

En palabras de Luis Zaldivar, actual director de la fundacion San Judas Tadeo la

evolucion de la fundacion fue un largo proceso:

El albergue inici6 con 25 nifios y un acompafiante por cada uno, con el paso del
tiempo se trasformo6 en San Judas Tadeo, porque el sefior Revollo es devoto de este
santo y la transformacioén a asistencia privada, es debido a la situacién econémica que
se vivia en el pais en ese tiempo. De esta manera se ingresa a la junta de asistencia
privada para conseguir donadores y/o gente que ayude a la fundacion.
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Actualmente se cuenta con una base de datos de seis mil nifios
entre sus dos sedes en Coahuila No. 155 y Medellin No. 31, entre
Puebla y Sinaloa, en Col. Roma, Delegacién Cuauhtémoc, en la
Ciudad de México.

La institucion
brinda servicio de
asistencia a
pequenos
foraneos y a un
familiar, quienes
son canalizados
por hospitales
como el Hospital
Infantil de México
“Federico
Gbémez’, Instituto
Nacional de
Pediatria (INP), el
Centro Médico
Siglo XXI, Hospital
General de
México, entre
otros, asi como a
instituciones
gubernamentales
y no Durante las noches, en esta habitacion, las nifias recargan pila para seguir con la batalla.
gubernamentales

con las que existe

convenio de El objetivo general es albergar temporalmente y de manera
colaboracién

preestablecido. gratuita a nifilos enfermos cronicos y a un familiar, ofrece

alojamiento, alimentos y apoyo psicolégico. Su misién es
brindar un espacio en donde se sientan en confianza y sus
pequefios rostros reflejen tranquilidad, seguridad y traten de olvidar el dolor causado por

la enfermedad.

Paola vive su recuperacion en la fundacién San Judas Tadeo.

)
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A los albergados se les brinda hospedaje, tres
alimentos, ayuda para la adquisicion de
medicamentos, sostén para el pago de estudios
especializados, despensa con alimentos basicos,
ropa, juguetes y dulces, servicio de lavanderia y
un grupo de voluntariado se encarga de brindar
apoyo psicolégico, tanatoldégico, espiritual vy
diversas actividades recreativas y manuales, asi

como servicios funerarios.

Pablo intenta leer el libro a Paola.

Generalmente el rango de edad de los nifios que se albergan en San Judas Tadeo
van de los recién nacidos a los dieciséis afos, y los lugares de donde mayormente
llegan son: Oaxaca, Chiapas, Veracruz, Tabasco y Guerrero, siendo Oaxaca Yy
Chiapas los mas altos, comentd en entrevista Félix Ortiz, trabajadora social de la
fundacion.

Paseo por La Marquesa con nifios que pernoctan en la fundacién. Cortesia Félix Ortiz.

)
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La fundacién San Judas Tadeo se rige por un
reglamento elaborado por el director de la
fundacion, mismo que se ha ido modificando con el

paso del tiempo.

Vista al interior de la fundacién San Judas Tadeo.

El director de la fundacién aseguro:

La fundacién en gran parte se mantiene de donaciones que reciben como del Dr.
“Simi” con relacion a medicamentos; la empresa Ofta America, que se dedica a
vender libros, dona despensas. El Globo cada semana les dona pan; jugos del Valle
y Jumex, generalmente lo hacen cada mes; Monte Pio Luz Avifién, el Gobierno del
Distrito Federal, Atin Tuny, entre otras, asi como donaciones monetarias y de
consumo por intervencion del sacerdote de la iglesia de San Hipdlito, en donde se
venera actualmente a San Judas Tadeo.

La sefiora Maria del Carmen lleva mas de seis meses viviendo en la fundacién con su
hija Maria del Refugio, quien padece LLA. Son de Yuriria, Guanajuato, y tuvieron que
dejar su lugar de residencia por este periodo, las citas con su doctor son frecuentes. En
entrevista con la sefiora Maria mencioné:

En la fundacién he recibido mucho apoyo, estan al pendiente del tratamiento y el
estado emocional de mi hija, eso lo agradezco mucho. Aqui nos dan de comer, el
hospedaje y en ocasiones cuando no tenemos para el transporte nos brindan ayuda
para no interrumpir al tratamiento. Las condiciones en las que vivimos son buenas. Si
saben que algun nifio de los que se encuentran en la fundacion esta recién operado
se le acondiciona alguna recamara para que no corra ningun riesgo de infeccién y se
mantienen pendientes de su alimentacion.

Le doy gracias a Dios de que existan fundaciones como ésta que nos brinden ayuda.
Concluyo.

a7
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Comprometido en brindar atenciobn médica a nifios de escasos
recursos. La Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer,
(AMANC)

El 15 de junio de 1982, la sefiora
Maria de Guadalupe Alejandre
Castillo  fundo legalmente la
Asociacion Mexicana de Ayuda a
Nifios con Céncer (AMANC).*
Institucion pionera en Meéxico en
apoyar a nifios, nifias y adolescentes
mexicanos con diagnéstico de
cancer, en especial, los que viven en
pobreza extrema y sin seguridad

social.

Sefiora Alejandre, presidenta y fundadora de AMANC.

La sefiora Alejandre explicé el motivo por el cual constituyd esta asociacion:

Le diagnosticaron leucemia a mi hijo Pablo. Desafortunadamente fallecid, sin
que este doloroso hecho me hiciera desistir de esta causa a la cual he
dedicado veintitrés afios de mi vida.

Durante la enfermedad de mi hijo, compartia los medicamentos oncolégicos
gue entonces se importaban, con otra pequefia paciente y poco a poco se ha
ido solicitando a padres de nifios con cancer que tenian alto nivel econémico,
gue hicieran lo mismo, Iniciando asi el banco de medicamentos de AMANC.
Poco después me dediqué a solicitar también alimentos no perecederos con el
fin de ayudar a los padres de los nifios con cancer, quienes acudian a mi
domicilio para recogerlos junto con los medicamentos obtenidos.

*> AMANC se encuentra ubicada en Magisterio Nacional No. 100, Col. Tlalpan, delegacion Tlalpan Cuenta con todos los servicios y se respira un
ambiente de tranquilidad.
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Instalaciones de la Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer (AMANC).

Afos mas adelante, después de conseguir de la Secretaria de Hacienda permiso
para expedir recibos deducibles de impuestos, se renté una pequefia oficina con una
linea telefénica, en donde empezaron a llegar contados donativos y poco a poco el
nombre de la Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer, AMANC, IAP., fue
dandose a conocer a través de breves campafias de difusiébn obtenidas como
donacion en la radio y excepcionalmente en la television.

Actualmente, acuden artistas para realizar actividades con los nifios, asi como para

hacerles pasar un rato agradable.

AMANC participan en las actividades.
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En 1995, AMANC inici6 su programa de descentralizacion, cuyo principal objetivo es que
los menores con cancer, en pobreza y sin seguridad social, sean apoyados con recursos
econémicos generados en sus propias entidades, mediante la constitucion de
asociaciones civiles o instituciones de asistencia privada, de funcionamiento autbnomo,
con los lineamientos y el espiritu de AMANC. A la fecha, en méas de la mitad del pais
esta presente una Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer y se trabaja para

tener presencia en toda la Republica.*®

De esta forma, AMANC, a 27 afios de haber sido fundada, continla expandiendo su

mision e integra a la sociedad civil en ella, para:

1.Proporcionar a los menores con cancer, a

través de su Programa de Apoyo Integral,
ayuda oportuna y Optima cerca de su
domicilio, para que les permitan superar su

enfermedad, integrandose a una vida

saludable y feliz.

2.Crear conciencia de que en cada estado
de la Republica existen nifios con céncer
gue pueden ser apoyados por la comunidad

en la que viven.

3.Apoyar a los oncélogos pediatras de cada estado.

4.Demostrar a la sociedad que se puede trabajar unidos, cuando existe un verdadero
compromiso de todos.*’

*® Informacion proporcionada por personal de AMANC.
4T Programas AMANC http://amanc.org/index.php*programanc/tratamiento-y-vigilancia.html.
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Su mision es que ningun mexicano menor de 20 afios con cancer, carezca de los apoyos

Optimos para superarlo —aun cuando sea de escasoS recursos economicos y sin

seguridad social.

Su visién es que a mediano plazo, nifios y adolescentes con cancer reciban atencion

integral de calidad lo mas cerca posible de su lugar de residencia.*®

Uno de los apoyos que AMANC brinda a los padres de nifios con cancer es el

psicosocial; es decir, dentro de la organizacion se conoce y se tuvo la experiencia de

vivir en casa con un paciente enfermo [experiencia de la fundadora de AMANC], misma

que se transmite a los familiares con
consejos y cuidados de lo que debe
hacer y de lo que se tienen que evitar
con su hijo para ayudar a lograr su
recuperacion definitiva. Cabe sefalar
que se trabaja en equipo (hospital,
médico tratante, padres, familiares y
AMANC), anicamente bajo instrucciones
y recomendaciones del oncopediatra
responsable del menor. Nosotros
vigilamos junto con el hospital (trabajo
social que no abandonen el

tratamiento.*®

“ AMANC, http:www.amanc.com.mx,
* Ibidem.

Vestidos de princesas por exclusivas disefiadoras, sus madres.
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Listos para llenar su calaverita de dulces y dinero.

Durante la estancia en la asociacion, a los nifios
se les imparten, clases. De hecho, asiste una
profesora autorizada por la SEP para apoyarlos,
de manera que al no acudir a su escuela por el
tratamiento, se acondiciona un lugar especial para

tomar clase.

Cabe mencionar que a los nifios también
se les festeja el 30 de abril, su
cumpleafios, dia de muertos, de reyes,

hallowen, posadas, etcétera.
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La foto del recuerdo con los Reyes Magos.

Lo mas importante para la Asociacion es la tranquilidad del paciente. Su estado
animico es fundamental para ganar la lucha contra el cancer, el paciente olvida por
un momento la situacién por la que esta pasando,por eso nosotros nos encargamos
de que el objetivo se cumplird, afirmé Azareel Maya, psicéloga de AMANC.

La asociacién les ofrece instalaciones dignas y en buenas condiciones, como el
comedor, donde se cuida que los alimentos sean balanceados. Si pernoctan pacientes

gue acaban de ser operados, se procura cumplir con la dieta especial.

Area de comedor
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Las actividades en pro de la
tranquilidad emocional del nifio
con cancer son importantes, ya
gue se les detecta la enfermedad
siendo muy pequefios y no son
capaces de sobrellevar los
efectos secundarios que puede
causar antes y durante el
tratamiento. Otro factor relevante
es que se cuenta con areas
verdes en donde los niflos se
explayan, corren, juegan, hacen
uso de los juegos y sobrellevan el

dolor que se padece.

Degustando los alimentos.

Divirtiéndose en compafiia de los amigos de la risa




No dejan de ser nifios, hacen travesuras como todos y conviven con los demas.
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CAPITULO 3

La familia y la psicooncologia de la mano hasta el final.

La union familiar es un factor importante antes y durante la deteccion de la leucemia
linfoblastica aguda y sobre todo si lo padece alguno de sus miembros, es un lazo fuerte y
hace que los integrantes se mantengan en pie de lucha contra el padecimiento. El
enfrentar una situacion totalmente desconocida es una prueba dificil de superar para el
ser humano, pues no esta preparado para afrontar pruebas de esta indole, de ahi el
apoyo de un profesional como el Psico-oncélogo para notificar a los padres de las

posibles alteraciones que se reflejaran en el cuerpo del infante durante el tratamiento.

La comprension y correcta informacion del padecimiento del nifio, que debe haber al
interior del nucleo familiar es indispensable; por ejemplo, al brindarle al paciente un trato
igualitario con respecto al resto de los hermanos y para eso se debe estar en constante
comunicacién con el quipo médico para sobrellevar la situacion. Cabe mencionar que
durante el tratamiento del paciente con LLA, la situacibn emocional en la que se
encuentre el nifio, como ya se menciond, es en gran medida responsabilidad del trato

del equipo médico y de la familia, recordaremos que gran

parte de su vida la pasarda en el hospital, en alguna Fray Diego de Chavez
asociacion o fundacién; al estar en su casa el nifio, desea y Alvarado nacio en

Badajoz, Espafia,
ser apapachado, consentido y mimado, es entonces cuando profes6 el habito

la labor del psicélogo se hace notar. agustino en 1535 en

el convento de
México, y en los

La union familiar hace la fuerza o o

vida acepto el

Voy al encuentro de la realidad. obispado de

Michoacan. No llegé a

Terminal de autobuses del Sur. Inicia el recorrido con consagrarse, - pues

. o o ) o muri6 en Valladolid de

destino al Municipio de Yuriria, Guanajuato, cuya superficie camino a México el 14
total es 656 kilometros cuadrados, y su caracteristica O G DT

principal es la laguna de Yuriria, primera construcciéon

hidraulica colonial en América, creada por Fray Diego de Chavez y Alvarado.
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La Laguna de Yuriria es un lago artificial, que inunda una depresion natural con aguas

del cercano rio Lerma.

Laguna de Yuriria, Yuriria, Guanajuato.

Al fondo, la visita inesperada.

Compalfieras de viaje:

Maria del Refugio, “Cuca”, como le dicen las personas cercanas a ella, tiene catorce
afios seis meses de edad y mide un metro 70 centimetros de estatura,
aproximadamente. De tez moren,complexion robusta y ojos expresivos que reflejan sus

ganas de vivir, pese a las marcas de las agujas que en ella ha dejado la vida.
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Maria del Carmen, madre de “Cuca”, simpatica, de estatura media, ojos oscuros, cabello
castafo oscuro y madre de cinco niflas. Luchona ante las circunstancias, cuyo motor de

vida son sus hijas.

Ansiosa por llegar a casa, “Cuca” se despierta varias veces durante las cuatro horas de
camino.

¢A quién esperas ver al llegar a tu casa?, le pregunto.

A mis hermanas. Las extrafio mucho. Cada vez que regreso de la aplicacién de
quimio, me dicen que no me vaya, pero saben que ir al hospital me hace bien y es
necesario para que me cure. Ahora solo regresaré a la Ciudad de México cada dos
meses, para mi revision.
“Falta poco, no te desesperes”, me dice la madre de “Cuca”. 30 minutos después, el
autobus arriba al municipio de Yuriria: una explanada grande, un kiosco despejado y al

fondo un convento, constituyen mi primer contacto con el hogar de “Cuca”.

—1 Gl < L& me 5

=

(Al fondo) Convento de Yuriria.

Llegamos a un callején en proceso de pavimentacion,
namero externo nueve, y con la puerta abierta. Nos
recibe una familia de mujeres que aunque es un hogar
humilde, su calidez, sencillez y unién es sorprendente;
desde el primer contacto se percibe la proteccion que

existe entre ellas.

Domicilio de la familia Baeza.
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En medio de rosas, geranios, margaritas y una que otra buganbilia; Juana, hermana

menor de “Cuca”, brinca sin parar y la llena de besos.

Mi familia es importante, desde siempre— menciona “Cuca’ con gran sentimiento. Al
detectarme la enfermedad me han apoyado incondicionalmente. Mi abuela es quien
cuida a mis hermanas, le echa una manita a mi mama. Gracias a ella aprendi a tejer.
Ella lo hace por la tarde o por la noche, que es cuando tiene tiempo.

Cae la noche, la abuela de “Cuca” esta
sentada frente a un burro de planchar en
donde cuelga el estambre del reboso que sus
manos habran de terminar para recibir una
paga. Es una mujer de edad avanzada que
refleja, de acuerdo con su complexion fisica,
toda una vida de lucha: es de estatura baja,
delgada, manos llenas de arrugas,
maltratadas y de mirada profunda, reafirman lo

gue sus canas cuentan de historia.

Abuela de “Cuca”: entre mis manos se encuentra el sustento de cada dia.
Cuenta la abuela de “Cuca’:

Mi edad no me permite realizar muchas cosas, pero hago unos encarguitos y con eso
saco para ayudarme econdmicamente. Es dificil mantener a la familia unida y con la
enfermedad de mi nieta es mas, porgue son gastos extra y, sentimentalmente, uno
no sabe cémo reaccionar cuando ella sufre una recaida.

“Cuca”, describe lo que sucede al regresar a casa:

Cuando siento débil mi cuerpo todas me cuidan y consienten. Me llevo bien con mis
hermanas y con mi pap4, €l gana muy poco en la carniceria donde trabaja todo el
dia, a él no lo veo tanto porque se la pasa en el trabajo. Es un sefior enojén, poco
expresivo, no le gusta abrazar ni que lo abracen. Ha llevado una vida dificil: desde
pequefio sufrié la separacion de su familia y ahora la nuestra, pero solo fisicamente,
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a pesar de que vive solo en un terreno baldio, y mis hermanas con mi abuela,
siempre vemos por todos.

Al dia siguiente, debajo de un arbol de guayaba y papaya, frente a la puerta de la cocina,
iniciamos la entrevista. El padre de “Cuca” se encontraba temeroso y un tanto inquieto,

por lo que cruzo los brazos y se sent6 al centro del matriarcado.
¢,Como se vivié la deteccion y enfermedad de su hija?

La “Cuca” se mareaba, se sentia mal y se vomitaba. Mi hermano es doctor y
me dijo que no sabia qué era lo que tenia mi hija, que la llevara a un doctor
particular para que le realizaran estudios completos. La llevamos con muchos
médicos, pero ninguno nos decia que tenia. La hermana de mi esposa nos dijo
gue ella la llevaria con uno particular, y al regresar nos dijo que posiblemente
tenia cancer.

Me espanté porque conoci a gente que se habia muerto por el cancer y yo no
contaba con los recursos para pagar los tratamientos costosisimos que le
mandaran.

Mi cufiada tenia a “Cuca” en su casa porque la llevé al doctor, entonces mi
hermano nos acomparfié por ella y como traiamos un pase que nos dieron en el
Hospital de Morelia a donde también fuimos cuando se empezé a sentir mal,
nos trasladamos al Hospital Infantil de México.

Ahi le hicieron un aspirado de médula 6sea: le sacaron liquido con una jeringa
para hacerle la prueba y nos dijeron que tenia leucemia. El doctor mencioné
que era cancer en la sangre, que tratandose, se podia salvar, que de cada diez
se salvaban ocho. Vivimos mas de un afio con una tia de “Cuca” por
Nezahualcéyotl, después, el hospital nos canaliz6 con la Fundacién San Judas
Tadeo, no nos quedaba tan lejos el hospital, ahi nos daban de comer y nos
quedamos durante el resto del tratamiento.

¢Quién cubria los gastos del tratamiento?

Nunca pagamos ninguna aplicacién porque desde que llegamos al Hospital Infantil de
México la afiliaron al Seguro Popular. Nos explicaron qué era y dijeron que ese
seguro cubriria el tratamiento.
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Preferi cambiar de escenario momentaneamente y
junto con Carmela, Elizabeth y “Cuca”, nos
dirigimos a la laguna de Yuriria; de camino pasaron

a ver artesanias. Era légico, teniamos un dia en su

casa y ellas llevaban mas de seis meses que no se

veian; querian platicarle y preguntarle, no pararon

de mimarla y de hacerla sentir bien, pese al
despellejamiento de su cara y la notoria subida de
peso como efecto de su Ultima aplicacion de
quimioterapia, “Cuca” se encontraba de buen

animo.

Hermanas unidas pese a las circunstancias de la vida.

Después de recorrer mas de cinco kilbmetros a pie,
bajo los rayos intensos del sol, llegamos a la orilla
de la laguna de Yuriria y no dudaron en seguir
consintiendo a “Cuca”. Paramos en un puesto que
nos atrajo por el olfato [se asaban pescados]
también vendian cocos. Posaron, sin pedirlo, para

una foto del recuerdo. Son jovenes, alocadas, pero

muy unidas.
“Cuca” se refresca con un coco, mientras sus hermanas posan con naturalidad

Al regresar encontramos en el patio a los padres de “Cuca” con Erika, la hermana menor,
asi que se integraron al cuadro el resto de las hermanas, empezaron a contarse las
ultimas nuevas con relacién a la etapa de la enfermedad por la que pasa “Cuca”: ahora
solo tendra que ir cada dos o tres meses para que la estén checando a eso se le llama

estar en vigilancia, ya que ella ya concluyo el tratamiento, dijo dofia Carmen.
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La felicidad a un alto costo

Por la mafana en el desayuno, “Cuca” estaba rodeada por sus hermanas y su abuela.

¢ Nos extrafiaste Cuca? Le pregunta Erika.

Sus mejillas no permiten ocultar la respuesta de “Cuca”, deja caer la cuchara al plato y

sin pensarlo abraza a su hermana, mira su alrededor y dice:

En la fundacion hay muchos nifios y nifias, pero no es lo
mismo jugar con ellos que con ustedes. Aqui ademas dejé mi
escuela, maestras, amigas y mis galanes; porque asi como

me ven tengo mi pegue — el medio se llené de risas.

Mi vida en la fundacién no era tan linda, recordaba a mi
abuela porque lo Unico que podia hacer sin que me afectara
la salud era tejer como ella me ensefidé. De vez en cuando
saliamos a dar la vuelta para distraernos, aunque no es facil
porque de repente se bajan mis defensas y tengo que
permanecer recostada.

Ahi nos llevan de paseo, nos festejan cumpleafios, nos
regalan cosas el dia del nifio y soy feliz.

Ademas, me siento bien porque no estoy sola, mi maméa
también me apapacha y me apoya. Yo hago estos rebozos
para venderlos con las enfermeras y cuando trato de
convencerlas interviene mi mama para que me los compren.

Doriia Carmen orgullosa de “Cuca” por la fuerza que demuestra tener.

Durante una entrevista que mantuve con “Cuca” en la Fundacion San Judas Tadeo,

donde permanecio durante dos afios, no solt6 ni un solo instante la aguja, como si
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entre ella estuviera deteniendo su misma vida. Sus manos ya reflejaban el cambio de
pigmentacion que hacian evidentes los mas de cien piquetes que ha recibido durante su

tratamiento.

En el Hospital me tratan bonito, con mi doctor me llevo bien, las enfermeras desde el
principio me explican qué es lo que me hacen y me advierten lo que me puede pasar;
cuando me siento un poco mal, me hacen sentir bien. Afirmo “Cuca”.

“Cuca”, la madurez a corta edad

Por la tarde, aunque no puede tomar el sol por mucho tiempo, “Cuca” prefirié que junto a
las flores realizdramos la entrevista. Mas relajada comenzé a narrar como inicié esta

travesia en un mundo de agujas que nunca imagino:

Me daba vémito, se me caia el cabello, el color de mis
uflas cambio rdpidamente a negro, era dificil y sentia
feo ver cédmo iba cambiando mi cuerpo y mi vida, no
me veia como las otras nifias de mi edad, me la
pasaba mas en la fundacién San Judas y en el
Hospital Infantil de México, “Federico Gomez”, entre
aspirados de médula y quimioterapia. De principio me
picaban una vez cada tercer dia, cuando me
aplicaban quimioterapia por la mano, y se me
tronaban las venas, me decian que era medicamento
para controlarme.

Mi doctor me dijo: “iTe daré de vigilancia! Pero
también te digo que debes cuidarte porque puedes
recaer” (de diez nifios se salvan ocho o nueve). Senti
mucha alegria.

Mi tratamiento durd tres afios, nunca me dejé caer,
ahora regresaré cada dos meses y medio al hospital.
Esperaré al veinticinco de mayo de este afio para ir a
mi chequeo, creo que una de las cosas buenas que
aprendi fue a tener orden con mis cosas. Recuerdo
las fechas en las que debo regresar, cuido y llevo en
orden mis carnets y recetas.
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Al pie de la Virgen de Guadalupe, “Cuca” mantiene ordenadas sus recetas.

Deteniendo su pequefia mano izquierda con la derecha por la polio que sufrié de nifia, y

con la cabeza baja, me dice dofia Carmen:

Es triste ver cdmo sufre un hijo y mas si es pequefa como ella. Habia gente que me
decia que no la llevara porque se iba a morir en el hospital; no tenia dinero, mis otras
hijas también eran pequefiitas y las tuve que dejar con mi mama, ella es una sefiora
ya grande.

Dejé a mi esposo, le dije que tendria que aprender a cocinar, a lavar su ropa y hacer
todo lo que necesitara porque me iria con mi hija a la Ciudad de México. No estuvo
de acuerdo al principio pero nunca nos dej6é de apoyar. Bien o mal es un ser humano
con sentimientos y aunque mucha gente me dice por aqui que es un pata de perro, a
mi me manda una ayudita econdmica cada que vamos a México.

No gana mucho, su trabajo no se lo permite y la edad tampoco, anda por los 68 afios
aunque se ve de mas. De verdad se friega mucho trabajando en la carniceria aunque
Su vista ya no le ayuda.

Son muchas cosas las que le pido a mi virgencita: que ayude a mi hija, que nos dé
fuerzas y sobre todo que se me cure.
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Las hermanas describen a “Cuca” como enojona, chillona y gritona. También es una

persona sentimental, carifiosa y muy pinga, todas a la vez vociferan al describirla.

El apoyo para “Cuca” es lo principal en la familia Baeza Pozos.

Juanita, el inicio de lo desconocido

Después del tragico accidente que ocurrié en la familia Montufar en donde murié una de
sus hijas, no imaginaban que estarian a punto de perder a otra en un lapso tan corto

cuando, dias después le detectan Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) a Juanita.
Mayo 11 de 2010.
Carretera rumbo a Zitacuaro, localidad Encarnacion sin nimero.

A unos cuatro pasos de la orilla de la carretera vive la familia Montufar Maldonado, en el
Estado de Michoacéan, quienes nos reciben con mole y pollo. Aunque es la primera vez
gue estoy en su casa me ofrecen lo poco que tienen. Son personas humildes, célidas y
unidas, esto se percibe desde el primer contacto.

Un par de sillones cubiertos por sabanas son nuestro escenario para la entrevista, la

calidez me hace entrar en confianza e iniciar las preguntas:
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¢, Como le detectan la enfermedad a Juanita?

El padre de Juanita explica:

Empez6 con desmayos, no queria comer, se mareaba, hasta que un dia se le subio
la calentura y me la llevé al doctor en brazos, alla me dijeron que si no me trasladaba
a México, mi hija se moriria, no lo pensé y con lo poco que consegui en el momento,
en una ambulancia del municipio nos dirigimos hasta el Instituto Nacional de
Pediatria. Me cobré tres mil pesos, de los cuales a la fecha debo mil. Con lo Unico
que me quedé en la bolsa del pantalén fueron con trescientos pesos.

Nos recibié una enfermera, la ingresaron a urgencias y ahi estuvo internada como
quince dias; dormiamos en el hospital hasta que una enfermera nos canaliz6 con la
Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer. (AMANC). A mis otras hijas las
cuidaba mi suegra; decidimos que era mejor que mi mujer y mi hija se fueran a la
asociacion y yo me regresara para chambear.

En muchas ocasiones me salia del cuarto porque yo no aguanto ver a mi nifia toda
entubada y cuando reaccionaba me abrazaba y me decia papito no me dejes, es un
trauma muy fuerte y desesperante.

Cuando nos suben a piso en el hospital, nos explican que le pondrian un catéter
provisional porque mi hija ya no tenia venas y que ademas seria operada. Lo mas
dificil fue firmar la hoja responsiva, los doctores no nos aseguraban que saliera viva.

Con la voz cortante y con los ojos rojos su voz trata de esconder un triste
sentimiento: el padre de Juanita narra el principio de la historia, al ver que su

esposo no puede pronunciar palabra alguna, continta la sefiora Dora Luz:

Nos explicaron que la afiliarian al Seguro Popular. Conforme avanzaban los estudios
de Juanita entramos al proceso de ventana, es cuando empiezan a ver qué tiene;
luego consolidacion, ahi nos dicen como se tratara y después en mantenimiento, nos
dijeron que si pasabamos esos procesos la llevabamos de gane. Gracias a Dios ya
estamos en el proceso de mantenimiento y hasta ahorita vamos bien. Estamos ya
cerca de concluir las ciento veinte semanas de tratamiento. Cuando la llevo a la
quimioterapia va contenta, a gusto, come bien y ha reaccionado positivamente al
tratamiento.

Viendo a su hija jugar con la hermana menor, el papé de Juanita retoma la plética:

Soy el tnico hombre de la casa. Trato de darles lo mejor aunque no me va muy bien.
Antes trabajaba la tierra, ahora lo hago en las huertas. La gente me aprecia y sabe
de la enfermedad de mi hija.
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A mis hijas les ha tocado sufrir las necesidades por las que hemos pasado. Saben y
estan conscientes que lo primero es el tratamiento de Juanita. Desgraciadamente no
van a la escuela porgue es un gasto mas y no puedo.

Mirdndome a los 0jos, el padre de Juanita me dice que parece como una maldicién todo
lo que les ha pasado en la vida; a partir de un accidente que tuvieron en carretera,

perdieron a una de sus hijas: “Vendi todo lo que tenia para salvarla, se muri6”.

Cinthya y Yamile, hermanas de Juanita, recolectan
zarzamoras bajo los rayos del sol.

= o

Los habitantes de la Encarnacion, Michoacan, son recolectores de guayabas, fresas y zarzamoras.
El padre de Juanita continGa con la charla y expresa lo siguiente:

Mi esposa qued6 mal de un pie, le enviaron medicamentos muy caros, por eso ahora
vivo en este pequefio cuarto, al pie de la carretera. Pago cuatrocientos pesos al mes,
es poco comparado con otros lugares, no puedo pagar mas. Mis hermanos, al
enterarse de la enfermedad de mi hija, se alejaron y nunca preguntan cdmo esta,
como va su tratamiento, nada. En cambio por parte de mi suegra y mis cufiados nos
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ayudan, cuidan a las muchachas cuando nos vamos los tres a la Ciudad de México,
aunqgue no sea con dinero uno sebe que hay gente que lo apoya.

La coqueteria a flor de piel

Siete afios de edad, directa, platicona y timida cuando asi lo quiere; de caracter fuerte,
consentida y mimada, en particular por el padre. Sentada, con faldita amarilla, frente al
papa, trae puesta una gorra rosa que denota su parte de coqueteria que tiene a pesar de

su corta edad; esta en el sillén atenta a la entrevista.

Con el libro en manos, ve latente la idea de regresar a la escuela.

¢ Como te sientes por ahora Juanita?, [Mantiene entre sus manos un libro de animales

y aun no me puede mirar a los 0jos].

Bien, estoy engordando un poquito —se rie —antes me quedaba mi ropa, ahora
como mucho. Juego con mi hermanita y en el albergue le hablo a mucha gente.

Hay veces que me fastidio, porque me duele cuando me aplican la quimioterapia y
me da asco después, nunca he vomitado en el autobus, lo Unico pesado es cuando
me aplican la quimioterapia que tarda hasta siete horas, por eso nos quedamos en el
albergue, lloro porque me quiero regresar a mi casa. Mi mama si me ve mal no me
hace caso. Luego me enojo porque no me entienden en el hospital cuando me duele,
no hacen nada.
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Interrumpe abruptamente el papé:

A veces siento que cada cana que tengo es un dia de dolor de mi hija, cuando se van
es entrar en una depresién, uno piensa y si tiene una recaida y se muere, o es volver
a empezar, siempre le pido a mi Dios, yo creo que lo hemos de enfadar por tanto que
le pedimos.

Contintia Juanita pero ahora toma otro libro que le pasa la hermanita menor:

Me cortaron el cabello porque se me caia, por eso traigo mi gorra, pero hay veces
que no la uso, Juego, corro, me gusta saltar de este puentecito por donde pasa el
agua de aqui, mira, me dice y sefiala con su mano.

No pasaron ni tres minutos cuando ella se encontraba en ese puentecito que
mencionaba. Mira, mira, fijate como salto y salto, corro desde alla y no me pasa
nada, me agito a veces y no por eso me he puesto mal.

Con la psicéloga en AMANC me llevo re bien, voy a su
oficina, estoy un rato con ella. Luego me voy a otra oficina,
me llevo mis cositas para vender, le pido a mi mama cuando
se puede que me compre poquitas para venderlas a las
sefioritas de alla, y asi sacamos para algo que se nos antoja
en México.

Le pedi realizara un dibujo de su familia para saber
cdmo se encontraba su estado emocional y psicolédgico
durante la etapa del tratamiento en el que se hallaba,
dibujo que la psicologa Azareel Maya, trabajadora de

AMANC, fue interpretado de la siguiente manera:

Juanita abre los brazos aferrandose a la vida.
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El dibujo muestra estabilidad en las relaciones afectivas, aunque la proximidad de las
personas determina el grado de apego emocional, que en este caso, seria mas
cercano con sus hermanas de 13y 2 aflos. Se muestra rechazo a la hermana mayor,
que se interpreta como un rival por la relacion fuerte que existe con el papa.

Los padres tienen un rol igualitario en la familia, aunque a la madre se le admira y
respeta mas, y quien funge como figura de autoridad, al no personificar a la hermana
muerta, nos muestra un duelo elaborado y es probable que sea representado por el
sol, siendo una guia y un recuerdo latente. La dimension general del dibujo
representa cierto grado de timidez o algun problema emocional.

El recuerdo de un bebé

Con un nudo en la garganta y con la mirada perdida; dofia Dora menciona:

A los cuatro afios y medio escucha por primera vez en su vida la palabra leucemia.
La psicéloga le explicé que ella lo tomé como si fuera algo sin importancia, con el
paso del tiempo ha sabido enfrentar la enfermedad. Cuando ella entre a vigilancia,
después de un afo le quitarian el catéter que trae: No tengo palabras para
agradecerle a Dios y a las personas que nos ayudan en el hospital y en el albergue,
por ser tan buenos con nosotros, espero esto se termine pronto. Juanita es traviesa,
hace lo que quiere la consentimos, pero también la regafiamos, es dificil sin embargo
hemos aprendido a ponerle un alto cuando se debe.
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Por la tarde continuamos parte de la entrevista entre las huertas. Juanita se siente
protegida, lo sabe y corre hacia el campo; vive en su medio. Mientras tanto la

sefiora Dora me comenta:

Le pido a Dios todos los dias que me dé la oportunidad de llevar a Juanita a conocer
el mar, recuerdo que nunca tuve la dicha de llevar a mi hija la que falleci6 a
conocerlo. Por eso tengo la idea que puede morir sin cumplirselo.

En AMANC nos dan talleres en donde nos ayudan a tomar fuerza y confianza en uno
mismo, a desahogarte como padre de familia. A Juanita le dan clases;
desgraciadamente aqui termind hasta el kinder, en AMANC retomdé la escuela, hay
juegos y actividades. Nos atienden bien ahi, esperemos pronto la den de vigilancia,
porque por ahora estamos yendo cada ocho dias a México, después iriamos cada
dos o tres meses, segun lo que nos mande el doctor.

A pesar de todo, pobres, con lo poco que tenemos, mi familia es unida y si mi vida
me la pidieran por alguna de mis hijas o mi esposa la daria sin pensarlo. Mi Dios
sabe lo que hace y sabe porqué me manda tanto sufrimiento.

Nuestra vida dio un giro completo, no le deseo esto a nadie, es muy dificil pasar por algo
asi. Ver a mi hija bien es reconfortante. Concluy6 el sefior Montufar, padre de Juanita.

Para el sefior Montufar, la unién familiar es su mayor tesoro.
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Yael, sentimientos a flor de piel

Viernes 7 de mayo de 2010. Tula de Allende, Hidalgo.

La abuela de Yael recibe a la trabajadora social de AMANC y a mi. Sefiora viejita, fuerte,
con la raiz del cabello pintada de azul [su hija es duefia de una estétical.Es amable,

gente provinciana, carismatica y desprendida con lo que tienen.

Mandan llamar al padre de Yael, nos comentan que le habia dicho de nuestra visita, pero

sin mas nos invitan a comer [llegamos justo a la hora de la comida].

Sentado en una silla, recargado en la pared, con un plato de sopa entre las piernas, nos

empieza a narrar cOmo inicia la travesia por la que pasa su hijo menor:

Me encontraba en los Estados Unidos trabajando, mandaba una ayudadita para mi
esposa e hijos. Cada vez que llamaba me decian que uno de mis hijos estaba muy
mal y que seguido se enfermaba.

Mis hermanos cuando hablaban conmigo por teléfono me decian que si ho me venia
ya no lo volveria a ver, nadie sabia qué tenia y estaba muy enfermo, por eso regresé
a México.

Mi relacién, con mi esposa ya no va bien. Se me metieron muchas cosas en la
cabeza desde que se enfermd mi hijo, por la enfermedad de Yael tenemos que
hablarnos y estamos enterados de todo lo que le sucede y lo que se le hace.

Aqui en México hago chambitas, un poco de todo y cuando no tengo para que se
vayan al doctor a México, sin pedirlo, mis hermanos me apoyan siempre, ha de ser
porque mi hermano gemelo y yo somos los mas chicos. Soy joven, tengo veintiséis.

¢,Como le detectan Leucemia Aguda Linfoblastica a Yael?

Fuimos con doctores de por aqui, nadie le hallaba que tenia. Cuando me dijeron que
lo llevara a la Ciudad de México, también me mencionaron que podria ser algo grave.
Lo llevamos al Instituto Nacional de Pediatria, una doctora que tiene casa aqui
trabajaba alla en el hospital, ella nos ayud6 para que nos lo recibieran rapido. Le
diagnosticaron leucemia. Mi hijo tiene actualmente cinco afios.
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De hecho hoy se fueron temprano a México porque esta en tratamiento, tengo otro
hijo esta aqui dormido porque también esta enfermo, es dos afios mayor que Yael.

Termina de comer y nos invita a conocer a su otro hijo, un tanto distante, aislado por

momentos y poco expresivo, sale y nos saluda, obligado por el padre.

Aunque no hay mucha comunicacion son unidos.

La tia de Yael nos invita a conocer el rio que esta abajo, decidimos acompanfarlos y asi
hacer mas amena la entrevista. Conforme avanzabamos nos contaban como se vive en

la familia la enfermedad de Yael y cémo ven al nifio.
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Es un niflo muy carifioso, juguetén. Se desvive por una bicicleta que esta toda vieja,
anda mucho con la mama y de repente se pelea con su hermano porque como a
Yael le dan mufiecos, peluches y otros juguetes cuando va al Hospital, su hermano
piensa que se lo compran sus papas. Nosotros apoyamos a mi hermano y a mi
cufiada, nos dejan al nifio cuando él trabaja, y ella se lleva a Yael al hospital, no nos
cuesta nada, estamos al pendiente de él. Mencioné

El camino es distante al rio, como distante es el camino que recorrera Yael para librar el cancer, con ayuda de su familia.

(en la foto izquierda, tia, abuela, y primos).
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Su mundo

Al caer la tarde, regresamos a la casa, el sol se hacia presente con mayor intensidad. Al
llegar nos encontramos a Yael y a su mam4, una mujer de veinticuatro afios, aunque su

apariencia denota mas edad debido al sufrimiento por el que pasa.

IHolaj, —nos dicen al vernos — perddn, venimos del Instituto Nacional de Pediatria (INP),de
la aplicacion de quimioterapia de mi hijo, nos dicen que va bien y aprovechamos para pasar

rapido con la psicologa.

¢.Coémo te sientes Yael?
Bien, fuimos al doctor y me siento bien. Me llevo bien con mi doctor, me cae bien.

Yael, es un nifio de aproximadamente un metro de estatura, tez morena y sonriente en
todo momento.

La mama interviene y menciona: Llevamos poco tiempo con el tratamiento, le
estamos echando ganitas, afortunadamente solo pagamos el transporte porque el
hospital afilié a mi hijo en el Seguro Popular, entonces mis cufiados, si mi esposo no
tiene dinero, nos ayudan.

Con mi embarazo, empiezan los achaques, los mareos y tengo que hacerme la fuerte
por si mi hijo se siente mal en el camino. No me puedo debilitar, la verdad no es un
embarazo planeado, ni modo.

En general Yael, es un nifio feliz, ha sido raro porque esto fue rapido. En un principio
no sabiamos qué hacer y en el hospital nos ayudaron psicolégicamente.

Gracias a Dios no va a la escuela aun, la verdad no creo que pudiera con las burlas
de sus compafieritos porque ya se le empieza a caer el cabello.

Como madre es triste y no sé cdmo reaccionar, menos cuando llega a tener recaidas.
Me casé muy chica, tal vez me falt6 vivir un poco mas, pese a todo eso soy feliz con
mis hijos.




En espera del cuarto integrante de la familia: el bebé.

Sus suefos sobre ruedas.
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Me gusta andar en mi bicicleta, juego con mis primos, les comparto lo que tengo, me

divierto y me gusta jugar futbol.

Pareciera como si Yael, al montar la bicicleta; montara también todos sus suefios. Pese

a la enfermedad que padece el

disfruta cada momento como unico.

Sentado en su balén disfruta estar en casa
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En cada pedaleada estan sus fuerzas para enfrentar la leucemia.

Es un nifio lleno de energia, tal pareciera que no le afectan las aplicaciones de
quimioterapia por las que ha pasado, probablemente porque lleva poco tiempo en
tratamiento. Tal vez la pigmentacion de su piel sea la que lo empieza a denotar. Sin

embargo, dice con tranquilidad lo que tiene y lo acepta con naturalidad.

La escasez de su cabello no permite truncar la felicidad que transmite. Yael es un nifio
inquieto, carifiloso con quien quiere, amable, y tiene energia extra. Le encanta sonreir, le
gusta jugar a las escondidillas y
le divierte ser correteado.

Detiene aferrado su balén,
como se engancha a sus ganas

de vivir y a sus suefos:

Yael Alvarez se aferra a su balén como lo
hace a la vida.
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Quiero ser doctor y ayudar a otros
nifios como yo, que tienen cancer,
curar a mi hermano si se enferma, y
vivir mucho. Mi abuelita de repente se
enferma y no me gusta porque siento
feo.

Asi vive cada momento, comparte su tiempo y lo vive al maximo.

La escasez de cabello y el que le hayan aplicado horas atrds quimioterapia, no le
amedrenta para unirse al juego con sus primos, al contrario, es participativo: propone,

ordena y actua, dice como hacer las cosas y da ideas para juegos nuevos.

Dando indicaciones a su primos.
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No se intimida ante la camara, €l juega, brinca, corre y la mayor parte del tiempo da
vueltas en su bicicleta. Esta en casa, nadie le prohibe nada, es normal se siente en su
medio; es evidente la proteccion que ejerce sobre sus primos y hermano, al menor golpe

los auxilia y también los retne, generalmente para jugar.

Vive y sonrie a la viday a su fiel compafiera.

Durante mi entrevista con Yael, mantenia su bicicleta cerca y a la vista, no permite que
nadie la toque. Le pedi realizara un dibujo de su familia para ser analizado

psicolégicamente, por la psicologa Azareel Maya.

Sin oponerse, rapidamente tomoé el cuaderno y se sent6 un tanto lejos de mi, y

simultaneamente de frente a su fiel compafiera.
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Dispuesto y cooperativo, plasma
a los integrantes de su familia.




Claudia Berenice

Santana Guzman

Su dibujo representa extroversion y sociabilidad. Expresa fuertes deseos de
mantener a la familia unida. Marca distancia afectiva con su hermano y mayor apego
con su madre, que es vista como su figura de autoridad. Con respecto al padre, la
relacién es distante, la autoridad que representa causa temor.

Se presentan ciertos rasgos agresivos y, en general, inestabilidad emocional al
interior de la familia. Con lo bueno o malo que lo rodea quiere a su familia y en sus
palabras afirma nunca los cambiara. Afirma la Psicéloga.

Pacientes, familiares y equipo médico afrontan y viven juntos la enfermedad de la mejor
manera, lo primordial es la estabilidad emocional del nifio cuando se le detecta LLA.
Psicologicamente hablando las circunstancias en las que viva el nifio: desintegracion o
estabilidad familiar son un indicador que determina en muchas ocasiones la forma en la

que el pediatrico salga avante ante el cancer.

En los tres casos aqui presentados, los pacientes se involucraron rapidamente con su
nuevo estilo de vida y maduraron a corta edad, estdn conscientes de los riesgos que

corren y de la posibilidad de tener una buena calidad de vida.

La unién familiar, como ya se menciond, es un factor vital para sobrellevar la enfermedad
desde el diagnéstico hasta el proceso de vigilancia. Es importante que en compafia del
pediatrico conozcan cabalmente todos los procesos por los que pasaran. La correcta y
puntual informacién hara que la comunicacion fluya con mayor certeza de lo que se vivira

en el nucleo familiar.

Finalmente la LLA no es una enfermedad contagiosa, eso es un mito. Todos podemos
convivir sin desconfianza con enfermos con cancer, lo importante es conocer de la

enfermedad.
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CONSIDERACIONES FINALES

Realizar las diversas entrevistas, experimentar, contenerme sentimentalmente y sobre
todo ser imparcial durante la redaccién del reportaje, fueron las situaciones complicadas
durante la investigacion, de lo que si estoy segura es que a pesar de todo conoci y

aprendi mucho de cada una de las personas con la que me relacione.

Generalmente el paciente y la familia creen ciegamente en rumores afines a la tragica
historia detras del cancer, ahora sé que existe otra posibilidad de llevar una buena

calidad de vida: cuando la psicooncologia va de la mano del paciente hasta el final.

Hay cantidad de libros que hablan del cancer, pero ¢existe alguno que hable de como
dar la noticia de un padecimiento cancerigeno a un nifio?, ¢de como explicarle?, ¢, qué se
debe de tomar en cuenta psicologicamente para informarle a la familia? jNo! La
psicooncologia se encarga de ser el portavoz de las malas noticias, aunque también de
brindar una posibilidad de vida, al explicar en términos claros de qué forma podra salir
adelante y qué posibilidades tendra de vivir si realiza el tratamiento que le indique el
médico correspondiente, o en su defecto, qué pasara si desiste del mismo. La familia
como nucleo agradece la existencia de esta disciplina, asi como de las instituciones que
brindan apoyo a pacientes de escasos recursos y que en su mayoria radican en otros

estados.

Lo cierto es que el objetivo de la psicooncologia es capacitar a psicélogos para que se
aproveche sobre todo de esta disciplina asi como difundir en las diferentes ramas del
conocimiento en oncologia que requiere la sociedad para aprovechar al maximo las

oportunidades de su desarrollo 6ptimo.

Quisiera enfatizar que si para la familia del paciente con cancer es dificil la comprension,
entendimiento y hasta la capacidad de familiarizarse con los términos y procesos

meédicos, constituye un gran reto para nosotros, periodistas, entender, y explicar
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adecuadamente esta enfermedad. Siempre es necesario recurrir a algin meédico y

psicologo para entender al menos los términos basicos.

La difusion de la psicooncologia, no sélo concierne al gremio de la rama de la salud,
también a las diversas ramas sociales, entre ellas a la de Comunicacién y Periodismo
cuyo objetivo no solo es hablar de temas politicos, culturales y deportivos sino también
cuestiones de salud. Todos tenemos derecho de saber y conocer con informacion de

primera mano.

Existen diplomados en psicooncologia, entre ellos; el diplomado Psicooncologia en
México; alcances médicos y psicoldgicos, organizado en su momento por la Universidad
Autonoma del Estado de Hidalgo, y la Psicooncologia en México en Monterrey. Sin
embargo estos soOlo pueden ser cursados por profesionales de la salud; médicos,
enfermeras, psicélogos y profesionales de la salud.

Actualmente existen posgrados en psicooncologia que se pueden tomar a distancia o de

forma presencial en el lugar sede como el Instituto Superior de Estudios Psicolégicos.

Espero que dentro de muy poco tiempo la Psicooncologia logre el bien de mas nifios que
necesitan de esta, y sea conocida por la poblacién en general, Asi mismo deseo que la

poblacion con cancer infantil disminuya notablemente.
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