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1.- INTRODUCCION.

El objetivo de este estudio fue evaluar el impacto psicoemeociconal que
se produce en la familia cuando uno de los hijos menores de edad presenta
cancer del tipo de la Leucemia. Hasta donde es posible, el estudio es el
resultado de la experiencia del trato cotidiano con las familias que son
atendidas en consultorio de Medina Familiar en la UMF N.79 de Tlalpujahua
Michoacan.

Primero se realizd una revisién de la literatura tedrica sobre cancer en la
familia, intentando comprender como ésta se ve sometida a presiones al ser
informadas del diagnostico de céancer, para ello se realizo una busqueda
sistematica de investigaciones previas. Posteriormente se definieron los
objetivos de explorar la emocion de las familias, mediante Genogramas y
Adaptabilidad. Se seleccion6 el “El Inventario Texas Revisado de Duelo”
(ITRD), mismo que explora las condiciones en las que la familia de los
pacientes presentan sintomas de duelo ante el diagnostico de cancer.

Un elemento novedoso e innovador utilizado como complemento al
cuestionario fue la construccion de un Genograma en todas las familias. Este
instrumento aporta informacion interesante para médicos familiares, y permite
reconocer en buena parte la dinamica familiar. Los resultados obtenidos
permiten concluir que en efecto, la familia tiene efectos importantes en su
estructura y en sus funciones, lo que las obliga a desarrollar mecanismos de

adaptabilidad y cohesion que les permita superar la crisis.



2. ANTECEDENTES:

La asociacion entre cancer y familia conforma un binomio dificil de separar.
Desde la antigledad al cancer se le ha considerado como una enfermedad terminal,
y se le relaciona con mudltiples factores ambientales, genéticos y psicolégicos. De
acuerdo con Rolland @ para muchos médicos, el Gnico motivo para trabajar
oficialmente con los familiares de un paciente son las enfermedades de origen
genético o predisposicion familiar. En estos casos, se considera simplemente a la
familia como un vector de transmision de la enfermedad. Tradicionalmente se
acepta que “la historia familiar” presta diversas funciones, destacan por su
trascendencia, la identificacion de una historia familiar positiva para un trastorno
raro que afecta a un unico gen, obtencién de una historia de consanguinidad,
identificaciébn de personas con riesgo aumentado a desarrollar enfermedades de
causa multifactorial con agregacion familiar, e identificacion de afecciones
hereditarias que predisponen al paciente al cancer® lo gue constituye una vision
lineal y mecanicista de la enfermedad al atribuir una importancia tan limitada a la
familia.

Para Ackerman ® la familia es el contexto social primario en el que se toman
las decisiones referentes al cuidado de la salud, en gran parte, mediante la
conformacion de un modelo explicativo de la enfermedad del individuo. El papel de
la familia en el uso de los servicios de salud y en la aceptacion del tratamiento ha
sido muy bien documentado en diversos escenarios. No sélo es la familia la que
afecta a la experiencia de enfermedad del paciente, sino que la enfermedad del
paciente tiene un profundo efecto sobre la familia. Las dos Ultimas décadas han

visto como nuestro conocimiento sobre el papel de las familias en la salud y la



enfermedad ha aumentado; esto ha llevado a numerosos autores a argumentar que
el diagnéstico de una enfermedad crénica 0 que suponga una amenaza vital es una
indicacion para un enfoque de la asistencia médica orientado a la familia.

Aunque el diagnostico del cancer cae, sin duda, dentro de la categoria de
enfermedad cronica o que amenaza la vida, al revisar la literatura meédica se
obtienen relativamente pocos datos respecto a la interfase especifica entre la
dinamica familiar y el paciente con cancer. Ademas, debido a las mudltiples
situaciones que el médico debe dirigir al trabajar con el enfermo de céncer, un
médico atareado podria vacilar al ampliar el foco de atencién del paciente a toda la
familia. Sin embargo, una serie creciente de experiencias clinicas ® indican que el
cuidado de la familia puede tener beneficios significativos tanto para el paciente
como para el médico, para lo cual el médico de atencion primaria debera conocer
del funcionamiento de las familias en circunstancias “normales”, asi como el
funcionamiento de familias con estrés agudo y crénico como lo es el cancer.

Por lo anterior, el presente trabajo lo inicio con una corta revision de la teoria
de sistemas de la familia, que incluye la funcion familiar normal, el ciclo vital de
la familia, el papel del médico en el sistema familiar normal, para en un
segundo momento hacer una revision general de la literatura de investigacion
sobre el ecosistema y la dindmica de las familias con pacientes cancerosos;
considerando un capitulo particular acerca los efectos del cancer en la familia.
Para finalmente integrar estas ideas en una serie de estrategias practicas, y
precisar, un nuevo enfoque sobre el cuidado del paciente canceroso orientado
a la familia. Sin embargo, dado que el cancer es el segundo componente

tematico presento en primer lugar un resumen de lo que esto significa.



El cancer es un crecimiento tisular producido por la proliferacion
continla de células anormales con destruccion de otros tejidos puede
originarse a partir de cualquier tipo de célula en cualquier tejido corporal.
Existen varios tipos de cancer. Los tres principales son: sarcomas procedentes
de tejido conectivo como huesos, cartilagos, musculos y tejido adiposo;
Carcinomas, derivados de tejidos epiteliales como piel, epitelios, tejidos
glandulares de la mama y prostata. Leucemias y linfomas que incluyen
canceres de tejidos formadores de células sanguineas.

La etiologia del cancer sigue siendo controvertida. Entre los factores de riesgo
se encuentra la herencia, productos quimicos, radiaciones ionizantes,
infecciones por virus y factores traumaticos

En México, de acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica
Geografia e Informética (INEGI) los tumores malignos constituyen la segunda
causa de muerte en 2002, lo que significa 58,599 muertes, es decir 12.7 % del
total de las muertes registradas cada afio. Esta realidad que vivimos en México
es similar en todo el mundo, asi por ejemplo las tasas mas elevadas se
reportan en Japén 40.6, China 38.2, Australia 37.7, México 34.4, Nueva
Zelanda 34.1. En los Estados de la Republica Mexica, tasa mas alta la registra
Jalisco con 281, Estado de México 246, D F 204; Nuevo Le6n 167 y
Michoacan 92.

La leucemia es un tipo de cancer muy frecuente en los nifios, es mas
frecuente en varones que en mujeres, 6.7 y 5.1 % respectivamente.

Los conceptos contemporaneos sobre la funcion familiar normal se han visto
influidos en gran medida por el trabajo de la teoria general de los sistemas.

Un sistema se define bajo este enfoque como una colecciébn de elementos o



componentes unicos, ligados a través de un patron de comunicacién organizado y
previsible, cuya funcién como unidad es mayor que la de la gran cantidad de
informacion conocida respecto a los componentes individuales, es imposible
comprender el sistema sin entender también como interaccionan o se relacionan los
componentes entre si. Debido a estas interacciones dentro de un sistema, de
acontecimientos que afectan de forma significativa a un componente individual
deben repercutir en todo el sistema, con efectos sobre cada uno de los otros
componentes. De este modelo se deduce que problemas aparentes en un
componente del sistema pueden dar como resultado una patologia en una parte
distante del sistema ®.

Las familias también son sistemas. En los sistemas familiares, cualquier
acontecimiento que afecte significativamente a un individuo, como la aparicion de
una enfermedad importante, debe tener también efectos sobre el sistema global de
la familia. La respuesta del individuo al acontecimiento influird a su vez en la familia
y en como se afecten entre si los individuos dependera de los papeles que cada
persona desempefie dentro de ella, asi como de los patrones de comunicacion, en
las reglas familiares para el manejo de problemas y la flexibilidad de las mismas ©.

En los sistemas familiares, cada miembro tiene un Unico papel o funcion.
Aunque las familias suelen asignar etiquetas a esos roles, en una familia sana son
flexibles y se pueden adaptar a los cambios con el tiempo. Cuando los individuos
son etiquetados, no obstante, de forma fija e inalterable, las familias pueden tener
problemas al adaptarse a nuevas situaciones. Ademas de los roles asignados, las
familias tienen reglas para la interaccion y retroaccion. Las reglas mas
fundamentales suelen ser aquellas que se aplican a la jerarquia familiar; es decir,

como tomarén los padres las decisiones, que afectaran a toda la familia, que grado
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de autonomia se permiten a los nifios y adolescentes de la misma. En
circunstancias normales, se suelen respetar las reglas de la familia, pero no
deberian ser tan rigidas que sean incapaces de adaptarse a diferentes
necesidades. Cuando las reglas y los patrones de convivencia se vuelven
inflexibles, las familias pueden sentirse incapaces de gobernar los problemas que
se pueden producir, volviéndose, progresivamente mas disfuncionales.

Los miembros de la familia comparten una historia comun que les une;
también compartiran un futuro en comun. Es importante comprender que los roles y
reglas de la familia se han desarrollado a partir de esta historia comudn y, a pesar de
lo irracional o inadaptados que pueden parecer, estos roles y reglas cumplen una
funcién en esa familia. La funcién de un rol dado puede que no siempre sea
aparente para el observador, hecho que puede resultar sumamente frustrante para
el médico que trata de ayudar a la familia. Con todo, los roles y reglas han sido
desarrollados en respuesta a necesidades del pasado muy especificas. Incluso en
familias sanas, la red de comunicacion y retroaccion que une a sus miembros hace
dificil que sus reglas cambien al modificarse la situacion familiar. Como los sistemas
fisiologicos del cuerpo humano, los sistemas familiares trabajan para mantener su
homeostasis.

Adaptacion y cambio son, sin embargo, retos que todas las familias tienen
que afrontar con el tiempo. El mas fundamental de estos retos es el ciclo vital
familiar. Al igual que Erik Erikson (") describi6 el ciclo vital del individuo y las tareas
evolutivas propias de cada edad, Medalie y colaboradores ® han descrito los
estadios que durante su desarrollo deben atravesar las familias. Para comprender la
funcion familiar normal han de considerarse las tareas evolutivas que tipicamente

deben negociar.
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A lo largo de los afios, una familia atraviesa una serie de estadios vitales.
Cada uno de estos estadios comporta cuestiones o retos evolutivos especificos, a
los que se debe adaptar el sistema familiar. Aunque diversos autores han nombrado
y numerado estos estadios de forma diferente, todos comparten una base tedrica
comUn y una serie de beneficios para el clinico que trabaja con las familias®:

En primer lugar; al considerar el paso de la familia a través de los estadios
vitales mas tempranos, el médico puede evaluar la capacidad de esta familia para
adaptarse como unidad a los estresantes normales de la vida. La presencia de
cuestiones no resueltas en un estadio temprano del ciclo vital puede indicar una
adaptabilidad familiar defectuosa o, al menos, problemas que el clinico ha de dirigir
para una adaptacion exitosa ante nuevos retos.

En segundo lugar; el ciclo vital proporciona un contexto en el que comprender
los intentos de la familia por manejar problemas diversos. Toda familia afronta
procesos similares (nacimiento, enfermedad, muerte, matrimonio y separacion) de
generacion en generacion.

En tercer lugar; el discutir con una familia sus métodos para manejar las
transiciones del ciclo vital puede proporcionar al médico una nueva perspectiva
sobre las estrategias de afrontamiento exitosas de dicha familia.

El médico familiar debe tomar en cuenta estas condiciones de éxito en la
familia frente a la crisis para apoyarla en esta gestion. En cada uno de los estadios
del ciclo vital se debe tener en cuenta como el diagnéstico de la enfermedad aguda
o cronica que afectara a la familia.

Durante el estadio de noviazgo y principio del matrimonio, una pareja ha de
comenzar a progresar desde un enfoque dirigido s6lo a sus necesidades

individuales hacia la formacion de una diada psicologica y sexualmente intima.
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Deben establecer un proceso para alcanzar decisiones de mutuo acuerdo respecto
a cuestiones dificiles, como las relaciones con sus familias de origen, el equilibrio
entre profesiones y familia, los métodos anticonceptivos y si tener hijos y cuando.

Con el nacimiento del primer hijo, tanto el marido como la mujer se
descubren a si mismos rememorando su propia infancia, en un intento por aprender
de los “errores” paternos observados. El hecho de ser un “buen padre” consistiria
en ser capaz de proveer emocional y econémicamente al hijo y esto provoca
ansiedad. Una vez mas, la pareja ha de tomar decisiones de mutuo acuerdo sobre
una serie de cuestiones, como alimentacion, disciplina, aseo. Al mismo tiempo, la
diada, intensamente intima de la joven pareja, se va a ver invadida no sélo por el
nuevo hijo, sino también por el regreso de sus padres y la familia extensa que
estan impaciente por compartir la alegria de un nuevo miembro.

La familia con hijos pequefios se ve progresivamente enfocada a la
satisfaccion de las necesidades de los hijos. Ademas del reto de afrontar los costos
econdmicos adicionales asociados al aumento de familia, los padres deben trasmitir
a sus hijos los valores y creencias familiares y prepararles para que se acoplen al
gran mundo de los contactos sociales. El equilibrio entre estas necesidades a
menudo es fuente de estrés, incluso como la pareja enfoca mucha energia en los
hijos, deben controlar sus propias necesidades para mantener la intimidad y
satisfaccion conyugal.

Cuando los hijos entren en la adolescencia, la familia debe luchar por
alcanzar, por una parte, el equilibrio entre sus expectativas y reglas y, por otra, el
reconocimiento del deseo del adolescente por acrecentar su libertad personal. La
paradoja de la adolescencia es que la familia se ve retada a procurar un entorno

seguro y aceptable para el adolescente, con el conocimiento de que este entorno
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facilitara la salida del adolescente de su casa. Al mismo tiempo, ambos padres han
de considerar el desarrollo de los intereses profesionales y sociales para anticiparse
al periodo venidero sin hijos en casa, tradicionalmente conocido como “nido vacio”,
gue implica un tiempo para que la pareja se restablezca como una relacion dual.
Las tareas adscritas a este periodo serian el mantenimiento de la relacién durante
un periodo de falta de confianza en si mismos y posibles disminuciones en la
capacidad fisica, negociacion de las relaciones adulto a adulto con los propios hijos
y la formacion de planes sociales y econdmicos para la vejez.

Hoy dia, parece que el nido estd un poco menos vacio que lo fue hace
tiempo, debido a factores econémicos, muchas familias conservan uno o mas hijos
adultos en el hogar. Ademas, con los progresos realizados en el tratamiento de
enfermedades crénicas, a las parejas se les pide cada vez mas que procuren ayuda
fisica, econdmica o domiciliaria a sus propios padres ancianos. Las tareas del ciclo
vital que afrontan lo que se conoce por “generacion sandwich”, deben ocuparse por
establecer limites que permitan a la pareja mantener la integridad de su diada,
mientras manejan de un modo eficaz las crecientes demandas una familia extensa.

A pesar de que muchos autores han consolidado la etapa desde los 50 afios
de edad en adelante como un periodo Unico de la vida, dista mucho de ser periodo
tan dilatado y diverso como para que se describa de ese modo. Los geriatras hablan
con frecuencia hoy dia del “anciano-joven”, el “anciano-intermedio” y el “anciano-
anciano”. El periodo que rodea a la jubilacion, o el periodo temprano de la vejez,
puede considerarse como un tiempo en que la pareja, como resultado de la
jubilacion, se pone en situacion de pasar mas tiempo juntos como en ningun otro
periodo de sus vidas. Esto puede estresar mucho a la familia y requiere que la

pareja desarrolle nuevos intereses 0 encuentre nuevas actividades para mantener el
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interés dentro del matrimonio. Como en la edad media de la vida, este periodo
puede implicar un cambio en la relacién con uno o mas padres y, en particular, un
afrontamiento de la muerte y la incapacidad del anciano. Aunque muchas parejas
llegan a este periodo manteniendo un buen estado de salud, la creciente incidencia
de enfermedad crénica de este grupo de edad, y la experiencia de amigos e iguales
gue han fallecido, puede aumentar la conciencia y miedo a la muerte y a la
enfermedad de la familia anciana. Durante el mismo periodo, el nacimiento de los
nietos precipita ain mas los ajustes en las relaciones con los hijos.

La vejez avanzada presenta cambios fisicos de la enfermedad o incapacidad
cronicas y los retos emocionales y sociales de la viudez. Cada vez mas, los hijos,
en la edad media de la vida, pueden insistir en ocuparse de la toma de decisiones
de la persona o pareja anciana. Para satisfacer las necesidades fisicas, sociales,
psicologicas o funcionales, puede ser necesario un cambio de domicilio o
comunidad. En este periodo, la persona anciana hace repaso de los
acontecimientos vitales y llega a aceptar esos acontecimientos.

Segun se ha observado, el ciclo vital familiar proporciona una estructura util
para anticipar las necesidades de los miembros de la familia que afrontan una crisis
de salud, como el diagnéstico de un cancer. Esta estructura no esta carente de
limitaciones; sin embargo, como cualquier herramienta, se le advierte al usuario que
conozca sus limitaciones al igual que sus fuerzas. Por todo lo anterior que se
sefalo, lo importante para el médico no es aplicar el ciclo vital familiar como un
criterio rigido del progreso de la familia, sino reconocer que todas las familias deben
negociar cambios con el tiempo. El médico deberia reconocer la unicidad de un
ciclo vital familiar individual, y utilizar el conocimiento de este ciclo vital para que le

ayude a estudiar como esa familia ha manejado sus cambios en el pasado y para
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identificar los retos especificos que la familia debe afrontar ahora y en el futuro
inmediato.

Otro aspecto importante entre enfermedad, familia y medicina es la forma en
gue estos elementos interactian. Como ya se sefialo la teoria de sistemas deja
claro que cada vez que un meédico trata a un paciente individual, también esta
impactando a todo el sistema familiar. De hecho, el médico se convierte entonces
en parte del sistema terapéutico, constituido por el triangulo paciente-familia-
médico. Es una ilusién peligrosa para los médicos considerarse a si mismos como
observadores objetivos, completamente fuera del proceso familiar. Los médicos se
ven inevitablemente engranados en las interacciones de los miembros de la familia,
a menudo sin darse cuenta de lo que esta ocurriendo, por tanto, la solucion para
este reto no esta en ignorar a la familia y su dinamica. Es mas, el médico debe
intentar evaluar el sistema familiar actual de una manera no critica. Aunque a
menudo se encuentre tentado a aliarse con la familia para culpar a un miembro de
los problemas, el médico que comprende los sistemas familiares no colaborara en
buscar tal chivo expiatorio. Al considerar como una enfermedad y su tratamiento
pueden impactar sobre el sistema familiar, el médico puede comenzar a trabajar con
la familia para el beneficio del paciente.

De acuerdo con la teoria de sistemas familiares se sugiere que existe una
relacion entre el entorno familiar y el enfrentamiento del paciente con la
enfermedad. La mayoria de los clinicos que han trabajado con pacientes
cancerosos aceptaran intuitivamente este concepto; hay una legion de experiencias
anecddticas respecto a familias asustadas y que se sienten desamparadas en su
lucha a la cabecera del paciente. Algunos han argumentado que el estrés emocional

que afronta la familia es al menos igual al del paciente canceroso 9.
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La idea de que la experiencia del cancer es compartida por todo el sistema
familiar naci6é a partir de estudios que demostraron un alto grado de congruencia
entre pacientes y familias en cuestion de bienestar psicolégico, adaptacién a la
enfermedad e incluso, sintomas fisicos y estado funcional Y. Esta congruencia es
particularmente notable durante el periodo en que se realiza por primera vez el
diagnéstico de cancer. Tras el periodo inicial de choque, los miembros de la familia,
al igual que los propios pacientes, pueden experimentar sentimientos de ansiedad e
incluso desesperacion. También se observa con frecuencia un sentimiento de culpa;
de los miembros de la familia van a pasar revista a los sintomas recientes del
paciente y se van a culpar a si mismos de no haber alentado al paciente a buscar
atencion meédica mas pronto. El estrés asociado al diagndstico de cancer en un
miembro de la familia también estd documentado en el trabajo de Holmes y Rahe
(12).

En el momento en que un paciente es diagnosticado por primera vez de
cancer, la familia hace frente a una serie de tareas. El paciente presenta con
frecuencia alteraciones del humor y depresion. Entre las mujeres diagnosticadas de
cancer de mama, la ansiedad es mayor en el momento del diagnéstico, cuando se
le comunica que necesita cirugia. También pueden darse altos niveles de ansiedad
en el momento en que la mujer se descubre una masa en la mama y en el periodo
postoperatorio inmediato. En esos momentos la familia debe reunirse para
proporcionar apoyo emocional al paciente, una tarea para que la cual pueden tener
0 no experiencia. Aunque esta tarea esta entre las mas dificiles para los miembros
de la familia, no es de ninglin modo la Unica.

Con el descubrimiento de un cancer vienen una serie de decisiones para el

paciente y su familia. Los especialistas (oncdélogos, cirujanos, y oncoélogos
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radiologos), generalmente extrafios para el paciente son quienes presentan las
opciones terapéuticas. Debido a la ansiedad asociada a este proceso los pacientes
recurrirdn a menudo a sus familias en busca de ayuda para comprender lo que esta
sucediendo y formar una decision. La familia, a su vez, debe ser capaz de
establecer una comunicacion clara con los meédicos y personal paramédico y
cuando sea necesario, deben defender que la informacion les sea presentada sin
tecnicismos médicos. Este proceso de comunicacion y soporte de decisiones puede
provocar un considerable estrés en la familia. No es de sorprender que éstas
expresen insatisfaccion por su incapacidad para comunicarse con el médico del
paciente.

Durante este periodo de hospitalizacion, analisis, cirugia y recuperacion,
existe un reto mas derivado de la incapacidad del paciente para cumplir con muchos
de sus roles habituales en la familia. Dependiendo de la edad, gravedad de la
enfermedad del paciente y etapa del ciclo vital por la que esté pasando la familia en
ese momento, con frecuencia se asigna a otros los roles que deja de cumplir el
paciente. En respuesta a estos retos, la mayoria de las familias comienzan
utilizando su repertorio previo de estrategias para la resolucion de problemas. Si
dichas estrategias no son capaces de resolver los problemas, la familia debera
buscar nuevas estrategias previamente no probadas o afrontar un empeoramiento
de la crisis. De este modo, el diagndstico de cancer supone un poderoso reto a la
homeostasis familiar; los miembros de la familia deben aceptar nuevos roles y, a
menudo, abandonan las viejas reglas de interaccion familiar.

El trabajo con familias de pacientes con infarto de miocardio confirma que, en
el momento del infarto, las familias asumen rapidamente una postura de prepararse

para la accion ‘%, Las actividades cotidianas se suspenden, la interaccién con los
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contactos sociales normales se restringe y aumenta el contacto con una extensa red
de parientes. Durante este periodo, sin embargo, incluso las familias muy
adaptables se encuentran indecisas respecto a lo que especificamente deben
hacer. Esta incertidumbre a menudo conduce a la familia a desarrollar un alto grado
de dependencia del personal hospitalario en busca de consejos y sugerencias.

En familias menos funcionales es frecuente la incertidumbre en el periodo
agudo, situacion que se manifiesta de forma exagerada, hay frecuentes conflictos
con el personal sanitario, conducta exigente e interrogatorios repetitivos. En un
estudio donde se empled una evaluacién estandarizada de la adaptabilidad y
cohesividad de la familia, se encontré que tales conductas se observan en familias
amalgamadas en extremo “?. Las familias con reglas y roles rigidos comparten con
las no estructuradas y caodticas la caracteristica de ser mas exigentes con el
personal sanitario que aquellas cuyos roles son mas flexibles. Asimismo, la
identificacién de familias que situadas en los extremos de un alto grado de enredo o
desacoplamiento emocional, es predictiva de conflictos con el personal sanitario.

Una vez que el paciente ha recibido el alta hospitalaria y ha pasado la crisis
inicial, la familia entra en un segundo estadio de adaptacion al cancer. El paciente
en este punto, puede comenzar con tratamiento de quimio y radioterapia y es
entonces cuando puede convertirse en la demanda mas importante en medicina
familiar, ya que es en este nivel donde deberan ofrecerse cuidados de apoyo que
fortalezcan al individuo y su nucleo familiar. Para el equipo médico de salud este
periodo puede percibirse como un momento cualquiera en la cotidianidad de la
atencion, pasando por alto las necesidades especificas que vive y experimenta la

familia.
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En el periodo post quirargico ambulatorio es la familia quien se da cuenta con
mayor intensidad de la desfiguracion fisica derivada de la cirugia cuando el paciente
ha regresado a casa del hospital. Incluso, aunque la desfiguracion fisica no sea un
problema, este periodo continla provocando ansiedad, ya que muchos miembros
de la familia presentan un alto potencial de recaidas. Rolland @ ha contribuido
significativamente a la comprension del proceso familiar durante esta fase crénica
de tratamiento del cancer a través de su modelo de pérdida anticipada. A diferencia
del duelo anticipado, cuando el paciente y la familia saben que la muerte es
inminente, la pérdida anticipada describe el proceso que las familias afrontaran y
gue puede suceder en cualquier momento futuro.

Por otra parte a menos que el paciente tenga un carcinoma metastasico
conocido, con un pronéstico definitivo malo, se deja a la familia del paciente con
cancer “viviendo en el limbo”. Durante la fase crénica de la enfermedad, la familia se
esfuerza por construir y mantener un sentido de vida familiar normal. Al mismo
tiempo, los miembros de la familia pueden resistirse a creer que el paciente tiene
una afeccion inevitablemente fatal, que puede recurrir de manera repentina y sin
aviso en cualquier momento. En éste momento, la noticia tranquilizadora por parte
del médico: “nosotros creemos que lo hemos conseguido”, es de poco provecho.
Viviendo bajo esta espada de Damocles, los miembros de la familia pueden
volverse sobreprotectores, no precisamente para el paciente sino para otros
miembros de la familia. Otros sentimientos asociados con la pérdida anticipada
incluyen ansiedad de separacion, soledad existencial, negacion, tristeza, decepcion,
ira, resentimiento, culpa, agotamiento y desesperacion. Estos sintomas no estan

limitados a los miembros adultos de la familia. Se ha encontrado que los hijos de
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mujeres con cancer de mama expresan fantasias aterradoras, tanto respecto al
cancer de su madre como a la estabilidad de su familia

Los sintomas fisicos y el distrés psicologico de la familia estan
tremendamente influenciados por sus percepciones respecto a la enfermedad del
paciente. Ademas de la percepcion de la probabilidad de recurrencia, las familias se
pueden ver influidas por la percepcion del riesgo de desfiguracién derivado del
cancer y sus creencias respecto al grado de discapacidad o incapacidad del
paciente para realizar sus roles familiares previos.

Es critico reconocer que para muchas familias, hablar de tales miedos es un
estricto tabu; tales familias creen que la discusion abierta de la posibilidad de una
recurrencia del cancer haria que el paciente se deprimiera y se preocupara, y en
consecuencia podria realmente provocar la recurrencia. Los médicos pueden de
forma no intencionada contribuir a esta creencia al dejar aparte a la familia y discutir
el tema sin que el paciente esté presente. Bajo este marco, los miembros de la
familia y el paciente se ven forzados a tratar sus miedos en soledad sin ayuda. Este
tabl es el mas desafortunado, porque esta “conspiracion del silencio” ¥ disminuye
la capacidad de la familia para adaptarse y aguantar; lo que realmente aumenta la
ansiedad del paciente.

Dado el grado de estrés que las familias afrontan durante el periodo crénico
del cancer del paciente, es imprescindible conocer aquellos rasgos que distinguen a
los pacientes y a las familias que se adaptan con éxito. Tales familias no son en
ningln modo una rara minoria; de hecho, al evaluar los estados de humor y salud
mental, los pacientes cancerosos y sus familias son muy comparables al publico en
general. Solo cuando la funcion fisica se compromete de forma significativa, tanto

los pacientes como las familias muestran niveles elevados de distrés emocional.
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Cuanto mayor sea el lapso de tiempo pasado desde el diagndstico inicial del cancer,
mejor parece ser la salud mental del paciente . Esta afirmacién es relativa a la
capacidad de adaptacion familiar. Para adaptarse con éxito a una enfermedad
cronica potencialmente recurrente, una familia ha de ser capaz de controlar las
exigencias fisicas y emocionales que son el resultado directo del diagnéstico y
secuelas del cancer, a la vez que hace frente a las necesidades evolutivas de la
familia y sus miembros. Las tareas que la familia debe dirigir en su estadio actual
del ciclo vital no van a desaparecer en presencia del cancer y una adaptacion
exitosa precisa que la familia continde dirigiendo estas tareas. Es mucho menos
importante qué un miembro de la familia tome sobre si los roles y tareas
especificas, que no ha cumplido (dentro o fuera de la familia).

Los roles familiares antes del inicio de la enfermedad también pueden
predecir la capacidad para adaptarse al cancer. El valor predictivo del método de la
familia para la asignacién de roles antes del diagnéstico del cancer ha supuesto un
hallazgo interesante. Aquellas familias que desarrollan los roles para los individuos
basandose mas en las habilidades, intereses y tomas de decisiones de mutuo
acuerdo que en cuestiones irrelevantes tales como el sexo o la edad de la persona
(“roles alcanzados” mejor que “roles atribuidos”) se suelen adaptar bien al cancer.
Estas familias estan mas unidas, cumplen bien los nuevos roles y son mas valiosas
como grupo que la presencia de un integrante que asume todas las obligaciones de
la familia. En éste mismo sentido se afirma que los roles preexistentes resultan
fundamentales para asumir los emergentes. A pesar de que la flexibilidad del rol es
importante, los factores sociales pueden de hecho impedir dicha flexibilidad. El
hallazgo de que el cuidado fisico de los pacientes cancerosos en su domicilio sigue

estando delegado de forma abrumadora a los miembros femeninos de la familia
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sugiere que los roles atribuidos siguen siendo una realidad para la mayoria de las
familias.

Sin embargo, la presencia de una comunicacion abierta entre los miembros
de la familia es de una gran importancia. Especialmente cuando la fase cronica de
la enfermedad progresa la comunicacion abierta puede predecir la cohesividad de la
familia, asi como una adecuada funcién del rol y en consecuencia falta de conflictos.
Entre las familias de pacientes con cancer de mama metastasico se ha encontrado
alto grado de expresividad familiar, lo que permite predecir si el paciente tendréa una
disposicion positiva y si se adaptara con éxito a su enfermedad. El contenido de las
comunicaciones es importante; los conflictos preexistentes o continuados entre los
miembros de la familia se asocian a alteraciones en el humor del paciente. Sin
embargo, si la familia emplea una comunicacion abierta para satisfacer sus
necesidades individuales y colectivas, asignar roles segun se precise e identifique y
activen los recursos externos, es mucho mas probable que se adapten con éxito a
los retos de la fase cronica del cuidado del cancer.

La fase final que muchas familias afrontaran es la de adaptacion al
fallecimiento del paciente. Los ultimos dias de vida de un paciente pueden ser
especialmente estresantes para la familia. Una vez que se ha retirado el tratamiento
y se ha decidido utilizar solo un cuidado paliativo, la ansiedad y las alteraciones del
humor aumentan tanto para el paciente como para la familia a niveles incluso
mayores que durante el tratamiento activo al comienzo de la enfermedad. Existen
razones obvias para los pacientes y familias. Ademas de la anticipacién de la
muerte y el duelo anticipado que la acompafa, a menudo aumentan las demandas

de cuidados fisicos por parte del paciente. Por primera vez, la familia puede
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necesitar considerar detalles complejos como directrices avanzadas, deseos,
disposiciones economicas y planes funerarios.

Un factor a considerar es el estadio del ciclo vital familiar. Dada que una de
las tareas de la vejez es la preparacion y la anticipacion de la muerte, se ha
observado que estas familias estdn menos alteradas por la proximidad de la muerte
de un miembro anciano. La pérdida anticipada del paciente en un momento mas
precoz del ciclo vital al parecer es, con mayor probabilidad, causa de distrés,
particularmente cuando la persona que fallece es un hijo o un padre con niflos
pequefios. La dificultad, e imposibilidad, de que se cubra con éxito el rol de esta
persona en la familia hace que el afrontamiento sea mucho mas dificil.

Es preocupante darse cuenta de que, durante esta fase terminal, las familias
muestran niveles de comunicacion y cohesion bajos aunados a conflictividad
elevada. Se han descrito patrones de comunicacion en este periodo frecuentemente
discordante y cauteloso. Las familias se suelen aislar de los soportes externos como
amigos y lugar de trabajo. Este aislamiento establece un destructivo ciclo de
silencio, aumento de la ansiedad, posterior abandono y mas silencio, en un
momento en que las comunicaciones abiertas son muy criticas para el
afrontamiento exitoso. Tanto el paciente como la familia se sienten progresivamente
mas desamparados en este contexto.

Los efectos del cancer en la familia son pues devastadores. En este sentido
se afirma que el cancer tiene un efecto “mestasico” *® dentro de los miembros de la
familia. Es un terrorista que aparece en la intimidad del hogar demandando todo lo
gue ésta tiene. Por lo tanto, si se desea que la familia llegue a aceptar la
enfermedad, debera conocerla de manera que le sea posible hacerse cargo de ella,

emprender acciones para manejarla y no permitir que ésta sea la que la maneje.
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Habitualmente se les exige a los familiares que sean fuertes, cooperadores y
flexibles durante un periodo que emocionalmente es devastador, mientras que
observan como su ser querido lucha y con frecuencia fallece a consecuencia de la
enfermedad™”.

En general resulta complicado explicar la manera en que un padecimiento
como el cancer afecta la dinamica de la familia. Es bien sabido que las familias con
un mayor apoyo emocional logran una mejor recuperacion de los sentimientos
negativos, tales como culpa, ansiedad, angustia, negacion y aislamiento que surgen
luego del diagnéstico del cancer, en cambio, las familias aisladas socialmente o con
estructuras poco flexibles, tal vez tengan més dificultades para consolidar o intentar
llevar a cabo una adaptacion.

En relacién al diagndstico Rolland *® menciona que cuando la presentacion
del cancer es aguda, como en el caso de leucemia o linfoma de Hodking se
requerira que la familia reaccione con mayor rapidez y que sus habilidades para
enfrentar las crisis surjan lo mas pronto posible. De tal manera que las familias con
mayores posibilidades de solventar la crisis favorablemente son aquellas que
resultan capaces de soportar estados afectivos intensos, pero con flexibilidad en
sus roles, las que logran solventar sus problemas con eficiencia y recurrir al exterior
en busca de recursos.

En cuanto al curso mismo de la enfermedad, Rolland manifiesta que la familia
debera adaptarse y ser flexible para permitir que surjan dos organizaciones dentro
de ella. La primera, destinada a enfrentar las crisis intermitentes, y la otra mas
flexible adn, para vivir aguellos momentos en que el paciente se encuentra por
completo asintoméatico. Asi, durante los momentos de enfermedad, la familia debera

organizarse de forma centripeta, es decir enfatizar la unidad familiar y la vida
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familiar interna. En esta estructura, los limites externos alrededor de la familia se
cierran, incluyendo algunos miembros de la familia extensa dentro de ellos, mientras
que los limites individuales deberan permanecer claros a fin de permitir un trabajo
en equipo. Durante el periodo asintomético sera conveniente una transicion a una
forma centrifuga de organizacion familiar, misma que enfatice el intercambio de los
miembros de la familia con el ambiente extrafamiliar. Asi, los limites externos seran
mas permeables, mientras aumenta la distancia no patolégica entre sus miembros.

Tanto el diagndstico como los tratamientos necesarios para manejar el
cancer en los pacientes pediatricos resultan estresantes y traumaticos para los
padres, y para el chico, lo cual se manifiesta tanto en el area fisica como en la
emocional ™. Desde los primeros trabajos practicados en familias con un nifio con
cancer, se ha comunicado consistentemente altos niveles de estrés a los cuales se
encuentran sometidos los padres ®? Este estrés se manifiesta tanto a través de
estados cargados de ansiedad como de depresion.

Pero el estrés también tiene la facultad de infiltrase al sistema familiar
ocasionando fallas en la comunicacion, dificultando el proceso familiar de
enfrentamiento a la enfermedad y aumentando los niveles de conflicto todo lo cual;
repercute en el autoconcepto del nifio que sufre la neoplasia. Ademéas por lo
general, el padecimiento y sobre todo la presion a la cual se ve sometido el cuidador
primario, repercuten en la vida de pareja, aumentando el distanciamiento,
bloqueando la comunicacion y la resolucion de problemas e incluso, afectando su

vida sexual®

. Sin embargo, si previo al diagndstico existia algun problema serio en
el subsistema conyugal, la aparicion de la neoplasia tal vez estabilice a la pareja y
mejore notablemente su relacion, lo cual resultara en un claro beneficio para el

funcionamiento familiar general 2.
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Pareciera ser que las diferencias entre los padres se dejan de lado para
enfrentar con mas eficacia al estresor externo es decir, en este caso el cancer, de
este modo se logra que la enfermedad afecte lo menos posible a los integrantes del
sistema familiar. Ademas ambos progenitores consideran que ante tanta adversidad
el Unico recurso que le queda al nifio con cancer consiste en apoyarse en la
“fortaleza” que ambos padres deben demostrarle con el fin de que logre una mas
adecuada adaptaciéon ante esta penosa situacion®”. Para éste como autor, del
trauma y el estrés que sufre el nifio al diagnosticarsele cancer, son muy inferiores al
que padece durante el tratamiento, el cual en verdad conlleva una carga de tension,
miedo; aislamiento y dolor fisico. Por ejemplo, cuando se preguntd a adolescentes
sobrevivientes de cancer en la nifiez qué fue lo peor que vivieron durante esta
experiencia, las respuestas mas frecuentes se refirieren tanto al miedo a la muerte
como al dolor fisico que soportan durante el tratamiento. Algunos refieren no
comprender por qué sus padres se habian negado en todo momento a aceptar ante
ellos que los tratamientos “asi como la enfermedad” podrian resultar mortales y les
habfan mentido al respecto .

En este punto es importante recordar que el nifio con cancer podra interpretar
el significado y gravedad de su enfermedad a través de su madre. La habilidad de
ella para comprender e interpretar el padecimiento dependera de su nivel de
ansiedad, asi como de las respuestas del nifio, especialmente del grado de dolor y
miedo que éste experimente ante la enfermedad. Es asi como existe una constante
retroalimentacion entre la ansiedad de la madre, la percepcidén que tiene el nifio de
la misma y los sintomas que desarrolla como consecuencia, los cuales actuan a su
vez en el grado de ansiedad de la madre. La participacion del padre parece ser

menos clara pues en general la interaccion se da directamente entre los cényuges y
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no entre padre e hijo enfermo, se propone entonces que el padre funge como un
amortiguador del estrés de la madre ¢V
Las madres actian como cuidadores primarios de los nifios con cancer con

(2 esto se debe a la expectativa social de que a

menor frecuencia que los padres
las mujeres se les forma, con mayor frecuencia que a los varones, con la meta de
cuidar a otros. El sentido que tiene de si mismas se encuentra profundamente
fincado en afiliaciones y relaciones personales que requieren el desarrollo de
capacitacion y cualidades de afectuosidad, expresividad emocional y empatia; todo
lo cual resulta benéfico para atender a un hijo enfermo®?. De éste modo, es la
madre la que lleva sobre los hombros la pesada carga de acompafar al nifio a
todas las consultas médicas, procedimientos diagndésticos, radioterapias,
guimioterapia y hospitalizaciones a que tiene que ser sometido: busca la solucion de
los problemas escolares del nifio por el ausentismo secundario a los tratamientos,
ademas de lidiar con los mdultiples sintomas secundarios que estos ocasionan.
Ademas de resolver las tareas domésticas y responsabilidades con sus otros hijos.
Por tanto es la madre como cualquier cuidador primario quien se vera en mayor
riesgo de presentar problemas secundarios a los altos niveles de tension y estrés
que enfrenta durante el padecimiento .

Los padres de nifios con una neoplasia, por lo general, no manejan niveles
tan elevados de tension como sus esposas. Ellos no actian como responsables
directos del tratamiento de sus hijos; su funcion mas bien consiste en ser
responsables de proveer todos los recursos necesarios para lograr que el nifio no le

falte nada @®

A diferencia de las mujeres, el sentido de si mismos se basa
primordialmente en el logro y no en las relaciones personales, por lo que se

conectan con la idea de hacer y proveer %® pero reprimiendo sus sentimientos
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personales y desarrollando una conducta controlada que demuestre, sobre todo,
fortaleza.

Sloper ?® comenta que 55 % de las madres, asi como 41% de los padres,
manifiestan elevados niveles de estrés emocional secundarios al tumor en su hijo.
Lo que repercute de manera importante sobre el desempefio laboral de los
progenitores masculinos, quienes aumentan su tensién por el temor a perder su
empleo y con esto el aporte financiero que ellos creen imprescindible para
garantizar el bienestar de su hijo enfermo.

De acuerdo con las conclusiones de Noll y colaboradores ?”, no todas las
investigaciones confirman el hecho de que un tumor en un nifio implique
necesariamente alguna disfuncion en la familia. Parece ser que una vez concluida la
guimioterapia y entrada la neoplasia en remision, los niveles de estrés y de tension
en la familia disminuyen pero, como bien hace notar Mulhern y colaboradores ), no
desaparecen.

Es importante destacar que los niveles de estrés, tanto en el sujeto que sufre
el cancer como su cuidador primario y su familia, se atentdan siempre y cuando se
cuente con una amplia red social que les brinde apoyo. De acuerdo con Campbell
29 e| apoyo social ante la enfermedad funciona como un amortiguador, es decir,
distribuyendo primero el impacto de la tensién entre los diversos individuos que
conforman el grupo de apoyo y segundo, permitiéndoles enfrentarse a los eventos
estresores, adquiriendo un sentido de competencia y, por tanto, recuperando el
dominio sobre sus propias vidas.

Asi que tanto el paciente como su cuidador primario debe contar con una
red de apoyo que les brinde confianza y calidez para escuchar sus quejas,

frustraciones, tristezas, desilusiones, desesperanzas e incluso que estén
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disponibles para ayudarles a manejar su ira y enojo. Todo esto permitira que logren
enfrentarse de manera mas adecuada el vivir dia a dia con la enfermedad. Una de
las metas de la terapia al atender familias en las que alguno de sus miembros
padece céncer, consiste en ayudar a enfrentar esta etapa, a vivir un intercambio
real, a despedirse de manera sincera y abierta, asi como a tratar de impedir que las
modalidades disfuncionales de la familia sean transmitidas generacion tras
generacion.

En el caso de los nifios con leucemia Velasco ®” encuentra que después del
diagnéstico, la familia enfrenta tres problemas principales: a) Tristeza y miedo ante
la posible muerte del niflo; b) limitaciones para satisfacer las necesidades del
paciente, tanto econémicas como emocionales: y c¢) Los sentimiento de culpa de
cada uno de los miembros de la familia ante la enfermedad. Debido a la alta
demanda de atencién que el nifio con leucemia presenta, las necesidades del resto
de la familia pasan a un segundo plano, cambiando la organizacién familiar en aras
de apoyar al nifio enfermo. Se establece una alianza rigida entre el nifio enfermo y
la madre, lo cual interfiere con su rol conyugal; tornandose el paciente dependiente,
al mismo tiempo que gana centralidad.

Por otro lado, el padre adopta una actitud rigida y permanece aislado de su
esposa; en general considera que su rol principal es de proveedor instrumental, al
proporcionar todo lo necesario para sobrellevar mejor la enfermedad, con lo que al
mismo tiempo que se aisla de la familia y se siente excluido de la alianza madre-
hijo. Esta situacién da origen a que su vida de pareja se dificulte e incremente su
sentimiento de soledad, y lo deja sin la posibilidad de comunicar sus propios

sentimientos.
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Hay que tener presente a los hermanos, en este proceso también presentan
problemas para expresar sus sentimientos de rivalidad y hostilidad hacia el
paciente, pues se ha convertido en el centro de atencion de los padres,
generandoles esta situacion sentimientos de celos. En ocasiones los hermanos
podran comprender las razones por las cuales el enfermo recibe la atencion de los
padres, lo cual no impedird que tengan sentimientos ambivalentes de rabia y
lastima. La sobreproteccion que la madre y los demas miembros de la familia
brindan al nifio se traduce en su aislamiento del grupo de hermanos y amigos.

Ademés la familia se aisla del resto del mundo, cerrando sus fronteras
externas, lo cual se evidencia por el hecho de que el grupo ya no concurre a
eventos sociales ni a fiestas familiares. A la par el sistema familiar abre sus limites
externos exclusivamente a algunos de los miembros de la familia de origen,
especialmente a las personas que desde su punto de vista puedan llegar a construir
un apoyo para el paciente, asi como para el cuidador primario, en estos casos la
madre. La hija parental o la abuela entran a formar parte de la jerarquia del sistema
parental, usualmente se hacen cargo del cuidado del cuidado de los demas
miembros de la familia, llegan a ser fuentes de apoyo emocional y se ocupan de los
asuntos de la casa.

Al nifio enfermo también se le incluye en el subsistema parental y adquiere
una posicion autoritaria a través de la diada que forma con la madre. Alun cuando
todos los miembros de la familia declaran un sentimiento de apego, los limites
individuales permanecen cerrados y rigidos, a fin de no expresar y comunicar sus
sentimientos de culpa, tristeza, miedo. Esta organizacion es la misma o muy similar

a la que se produce en las familias con un pequefio con cualquier tipo de

31



padecimiento grave pues, al inicio de la enfermedad, resulta adecuado para que la
familia enfrente esta situacion.

Sin embargo, con el tiempo esta reorganizacion pierde funcionalidad,
convirtiéndose en rigida y estereotipada. Las posibles razones para que esto
suceda son la existencia de una fuerte alianza madre-hijo previa al diagnostico de la
enfermedad; la prolongacion por tiempo indefinido de la etapa critica y aguda del
padecimiento, pues el mantenimiento de la fase de crisis no permite la aceptacién
de la enfermedad, asi como su adecuado manejo; y los sentimientos excesivos de
culpa en los padre que resultan en una sobreproteccién al paciente %

Por el contrario, la aparicion de ésta organizacion adaptativa puede promover
una mejor funcionalidad familiar cuando previo al diagnostico existia una marcada
tendencia a la desintegracion. La madre o el paciente tienen una posicidn periférica
dentro de la familia, o ambos padres se encuentran implicados en una relacién
simbidtica, pues la enfermedad del hijo viene a romper este sobre involucramiento,
de tal manera que, las metas terapéuticas con las familias con nifios con leucemia,
asi como cualquier otro tipo de cancer se deben orientar a:

+ Logar la desaparicion de la rigidez del patron adaptativo, facilitando asi el
desplazamiento de la organizacion familiar a mejores niveles de
funcionalidad,;

+ Remarcar la importancia de establecer limites claros entre los diferentes
subsistemas, logrando sacar al paciente del subsistema parental y reubicarlo
dentro del subsistema de hermanos lo cual favorecera que desaparezca la
sobreproteccion;

+ Al mismo tiempo esto lograra que vuelva a existir la pareja conyugal y que

ésta se delimite adecuadamente de la parental;
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+ Involucrar al padre en el cuidado del hijo enfermo, con lo cual se sentira mas

cercano al nucleo familiar y el cuidador primario-es decir, la madre- se sentira
con menos presion. Ademas la esposa constatard que pueda contar con el
apoyo de él.

+ Y finalmente mejorar la comunicacion entre los miembros del sistema,

logrando asf que los limites individuales se flexibilicen 2"
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3.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

La enfermedad es un acontecimiento inesperado en la vida de la
familia, de la misma manera que lo es, en la vida de cualquier individuo. Nadie
vive para enfermarse. Sin embargo, la enfermedad es inherente a la naturaleza
bio-psico-social que conforma la vida individual y colectiva. No deja de
sorprender el hecho de que, aln sabiendo que podemos enfermar y ain morir;
el acontecimiento sorprenda y provoque reacciones diversas en los seres
humanos.

La vida familiar se consolida en la esperanza, las expectativas futuras y
la serie de posibilidades que forman el proyecto colectivo del grupo y la
comunidad. Es légico entonces que la enfermedad signifique una amenaza al
logro de metas e implique un reajuste de los integrantes para adaptarse a las
nuevas circunstancias. En este sentido, varias investigaciones se han referido a
los procesos de adaptacion, cohesion, duelo y otros fenOmenos que se
presentan especialmente en el enfermo cronico y su familia. Al respecto, los
modelos mas estudiados han sido la Diabetes Mellitus, Hipertension Arterial y
la insuficiencia Renal Terminal.

El cancer es en si mismo un fendmeno cargado de significado
emocional. Ante él, las personas responden casi siempre en forma reactiva.
Sea en la propia persona o en un familiar, el cancer significa una tragedia. Su
presencia trae siempre luto de muerte. La gente sabe que eso puede significar
el fin, o que conlleva estancias prolongadas en el hospital, posiblemente
radiaciones o quimioterapias; y en el fondo, sufrimiento y dolor. Por todo ello, la

pregunta que se planeta en este estudio es: ¢qué efecto psico-emocional
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tiene la familia ante un miembro en edad pediatrica diagnosticado con

leucemia?
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4.-JUSTIFICACION:

En la practica de la medicina familiar es indispensable contar con
estrategias que permitan el abordaje integral del paciente y su familia ante
situaciones no solamente bioldgicas. El abordaje del cancer, una vez que ha
sido diagnosticado plantea problemas mucho mas alla del tratamiento biologico
especifico. El médico familiar debe identificar los factores de riesgo familiares
que indican y predicen los desajustes que tendra la familia cuando se presente
el cancer en uno de sus integrantes.

La literatura médica abunda en experiencias clinicas que explican
como el cancer produce desajustes familiares conductuales, cuando uno de
sus miembros pediatricos esta afectado por esta patologia,
independientemente del ciclo vital ambiente geogréfico, ocupacional,
economia, educacional, en que se encuentre el afectado y como lo enfrentara
la familia psicolégicamente en su estado de animo.

A partir de éstos hechos, resulta relevante profundizar en el
conocimiento del impacto que tiene el cancer en la dinamica familiar. En
esencia se trata de encontrar las maneras en que se puede apoyar a los
pacientes y sus familias mientras transitan por el estrés que significa el curso
de la enfermedad y sus desenlaces. En este sentido, este estudio puede
aportar beneficios directos a la poblacién derechohabiente y al mismo tiempo,
significa la oportunidad de que los médicos familiares entendamos mejor lo que

podemos hacer por la familia.
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5.-OBJETIVOS:
Objetivo general
Valorar el efecto psico-emocional que presenta la familia ante un miembro en

edad pediéatrica con cancer del tipo de la leucemia

Objetivos especificos

1. Describir a través del Genograma socio-dinamico y el Inventario Texas

Revisado de duelo (ITRD el conjunto de sintomas psico-afectivos que

presenta la familia con un hijo diagnéstico con leucemia.

2. Proponer un modelo de intervencion familiar orientado a atender las

familias con presencia de un hijo diagnosticado con cancer
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6. METODOLOGIA

Disefio del estudio:

Tipo de estudio: Observacional. Descriptivo.

Universo: El universo estuvo integrado por familias con un paciente pediatrico
diagnosticado con cancer (leucemia), derechohabientes del IMSS, adscritas al
consultorio 1 TV de la UMF N° 79.en coordinacion con el Hospital Infantil de
Morelia.

Poblacién: Todas las familias con un paciente en edad pediatrica que padezca
cancer (leucemia) de la Unidad de Medicina Familiar N° 79 y HIM

Muestra: 11 Familiares atendidas en el consultorio 1 TV con pacientes que
padecen leucemia y que acuden n a la consulta de medicina familiar.

Criterios de inclusion:

Nifios menores de 15 afios de edad, con diagnéstico de Céncer (leucemia),
ambos sexos; que pertenezcan a la unidad de medicina familiar N° 79,
consultorio 1TV. Y HIM

Criterios de Exclusion:

Pacientes con otro tipo de cancer distinto a la Leucemia.

Variable dependiente:

Estado emocional de la familia. Se define como el conjunto de sintomas psico-
afectivos presentes en el nucleo familiar ante la presencia del familiar
diagnosticado. Para ponderarlo se utiliza el Inventario de Texas Revisado de

Duelo (ITRD)
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Variable independiente:
Pacientes pediatricos con diagnéstico de cancer del tipo de la leucemia y su
nacleo familiar. Para el caso de este estudio, el diagnostico fue emitido por

Médico del segundo nivel de atencion.

Anélisis Estadistico:

Los datos se concentraron en hojas de calculo de Excel, se utilizé el paquete
estadistico SPSS para Windows ver. 15. Se utilizaron pruebas de estadistica
descriptiva para calcular promedios y desviacion estandar. Se hizo analisis de

varianza (ANOVA) para observar las diferencias entre grupos.

Procedimiento:

Los familiares encuestados de los pacientes pediatricos con cancer (leucemia),
fueron captados después de que regresaron de una hospitalizaciéon. Se solcito
consentimiento bajo informacion, el cual firmaron una vez se les informo del
proyecto. Se aplicé el cuestionario en su primera parte inmediatamente

después del diagnéstico y la segunda parte tres meses después.
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CONSIDERACIONES ETICAS:

Antes de considerar a un paciente como parte del estudio, se les explico
el proposito de la investigacion solicitando su autorizacion por escrito, para lo
cual debian firmar una carta de consentimiento bajo informacién. Este
documento esta normado por la Ley General de Salud en materia de
investigacion y en correspondencia con la Declaracién de Helsinki**, y otros
codigos internacionales® y nacionales de bioética®>. El formato de la carta de
consentimiento se anexa al final de la tesis.

La declaracién de Helsinki en principios basicos sefiala: “salvaguardar la
salud de las personas, obtener su conocimiento para participar en estudios de
investigacion; por que se sugiere que el disefio y la realizacién de cualquier
procedimiento experimental que impliqgue a personas debe formularse
claramente en un protocolo experimental que debe presentarse a la
consideracion, comentario y guia de un comité nombrado especialmente
Ademas, la investigacion biomédica que implica a seres humanos debe ser
realizada Unicamente por personas cientificamente calificadas y bajo la
supervision de un facultativo. Todo proyecto debe basarse en una evaluacion
de los riesgos y beneficios previsibles para las personas como para terceros.
La salvaguardia de los intereses de las personas debera prevalecer siempre
sobre los intereses de la ciencia y la sociedad. Respetar el derecho de las
personas a salvaguardar su integridad. Adoptar las precauciones necesarias
para respetar la intimidad de las personas y reducir al minimo el impacto del

estudio sobre su integridad fisica y mental. Los médicos deben suspender toda
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investigacion en la que se compruebe que los riesgos superan a los posibles
beneficios.

Seguidamente, el médico debe obtener el consentimiento informado
otorgado libremente por las personas, preferiblemente por escrito. En el
momento de obtener el consentimiento informado para participar en el proyecto
de investigacion, el médico debe obrar con especial cautela si las personas
mantienen con él una relacion de dependencia. En este caso, el consentimiento
informado debe ser obtenido por un médico no comprometido en la
investigacion y completamente independiente con respecto a esta relacion
oficial

La Ley General de Salud en México, ha establecido los lineamientos y
principios a los cuales deber4d someterse la investigacién cientifica y
tecnologica destinada a la salud, correspondientes a la Secretaria de Salud
orientar su desarrollo, propone considerar en materia de investigacion que la
misma es un factor determinante para mejorar las acciones encaminadas a
proteger, promover y restaurar la salud del individuo y de la sociedad en
general; para desarrollar tecnologia en los servicios de salud e incrementar su
productividad; que el desarrollo de la investigacion para la salud debe atender
aspectos éticos que garanticen la dignidad y el bienestar de la persona sujeta a
investigacion; que el desarrollo de la investigacion para la salud requiere del
establecimiento de criterios técnicos para regular la aplicacion de los
procedimientos relativos a la correcta utilizacién de los recursos destinados a
ella.

Que en el caso particular de la investigacion que se realice en seres

humanos y de la que utilice materiales o procedimientos que conlleven un
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riesgo, es preciso sujetarse a los principios cientificos, éticos y a las normas de
seguridad generalmente aceptadas, y que la investigacion en seres humanos
de nuevos recursos profilacticos, de diagndsticos, terapéuticos y de
rehabilitacion, debe sujetarse a un control para obtener una mayor eficacia y
evitar riesgos a la salud de las persona

Como es bien conocido, tanto las leyes mexicanas que regulan la
investigacién, como los cddigos internacionales tiene como finalidad la
proteccion de los pacientes que participan, asi como el respeto a la autonomia
y los derechos fundamentales de las personas par que libremente decidan
cuando y cémo participan, conozcan los riesgos y en su caso, los beneficios

gue obtendrian.

INSTRUMENTOS:
Se utilizaron dos instrumentos:

+ El Inventario Texas Revisado de duelo (ITRD)

+ El Genograma socio dinamico

El Inventario Texas Revisado de duelo (ITRD) ©®¥ se contesta en 10
minutos aproximadamente y es también auto administrado, pudiéndose evaluar
directamente sin necesidad de plantillas. Segun sus autores permite agrupar a
los dolientes en cuatro categorias: ausencia de duelo, duelo retardado,
prolongado y agudo (siendo obvias las reacciones de duelo complicado). Es
igualmente sensible a los cambios en el tiempo, tiene estudios de fiabilidad y
validez,.

Tiene 2 escalas clinicas tipo Likert con 5 categorias de respuesta; una

de 8 items referida a la conducta y los sentimientos del doliente en los
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momentos posteriores cercanos a la muerte del cényuge, denominada parte I,
cuya puntuacion oscila entre 8 y 40; y la otra de 13 items, que hace referencia
a los sentimientos actuales, denominada parte Il, cuya puntuacién oscila entre
13 y 65. La consistencia interna reportada en la literatura es de un alfa de

Crombarch de 0,73 para la parte | y de 0,86 para la parte Il %, (Ver-Nexo)

Genograma
El Genograma es un instrumento de estudio fundamental para la
exploracion descriptiva de la estructura y funcionamiento de la familia. Para los
fines de éste estudio el genograma comprende las siguientes categorias ©®:
1.- Estructura familiar
2.- Adaptacion al ciclo vital
3.- Repeticion de putas a través de las generaciones
4.- Sucesos de la vida y funcionamiento familiar
5.- Pautas vinculares y triangulos

6.- Equilibrio y desequilibrio familiar
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7.- RESULTADOS:

Se estudiaron 11 pacientes con diagndstico de leucemia. La edad
promedio es de 7.6 afos, con rango de 4 a 14. De acuerdo con el sexo, diez
son femeninas y uno masculino. Todos son residentes de la comunidad de
Tlalpujahua.

El cuadro 1 concentra los datos de del ITRD, parte | y Il, mostrando el
namero de familias que presentaron sintomas y el porcentaje de los mismos.
Como puede observarse, la mayoria de las familias presentan sintomas por
arriba del 60 % en la primera parte del cuestionario. Con respecto a la parte I,
la proporcién de sintomas es mayor. Estos datos se describen en las graficas

ly2.

La familia de estos pacientes tiene las siguientes caracteristicas interpretadas a

partir del Genograma Socio-dinamico:

Se estudiaron 11 familias, todas con un integrante en edad pediatrica y
diagnostico de Leucemia. Nueve de estas familias tienen conformacion nuclear
y solo dos son nucleares extensas ya que conviven en el mismo hogar otros
familiares consanguineos. En general son familias pequefias conformadas por
uno a cinco miembros, con espacio inter-genésico que varia entre uno y siete
afios. En tres familias el lugar del paciente identificado fue de hijos Unicos, seis
pacientes ocupan el segundo lugar en la constelacién fraterna que en
promedio fue de cinco hermanos. Solo en un caso el paciente fue el

primogénito. En relacion al género y diferencia de edad entre los hermanos
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predominan las mujeres, con espacio inter-genésico de tres afios. Sin
encantarse otro tipo de factores que pueden influir modificando el rol de la

constelacion familiar.

Diez de las once familias se encuentran en etapa de expansion y solo
una en estadio intermedio entre Dispersion e Independencia. Ocho familias se
encuentran fuera de las expectativas normativas para el desarrollo del ciclo
vital, solo las familias 3, 4 y 6 estan dentro del proceso adaptativo funcional
normal. Predominan como pautas vinculares: relaciones estrechas en siete de
las familias estudiadas, dentro de las pautas funcionales una de las familias
presentan carga genética para Diabetes mellitus y dos para Hipertension
arterial. En ocho de estas familias no se encontré6 ninguna pauta repetitiva
funcional o vincular. En total de los casos estudiadas no se encontraron pautas

de alcoholismo incesto, sintomas fisicos, violencia y suicidio, éxito o de fracaso.

Dentro de los sucesos de la vida familiar relevantes se encuentra como
factor comun el diagnostico de Leucemia en alguno de los hijos. La familia uno
presenta disfuncion familiar de inicio al momento del diagndstico de leucemia
en el paciente identificado. En la familia 2 existe abandono materno del
paciente, inordndose causa y paradero actual de la madre. Abandono paterno
en la familia N° 7. En la familia N° 3, 6 y 10 presentan sindrome conversivo
en la madre y alcoholismo paterno. Solo las familias 4 y 11 tienen como Unico
suceso de la vida familiar relevante el diagnéstico de leucemia en uno de sus
integrantes. La familia N° 9 tiene el antecedente de la muerte de los abuelos
maternos y paternos y dos hermanos emigrados. La familia N° 10 es la Unica

que presenta como pauta repetitiva, carga genética para cancer. En diez de las
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familias destaca como pautas vincular la relacion dominante entre los padres
del paciente identificado, cinco de éstas familias la dominancia en direccién
esposo-esposa Yy las otras cinco en sentido inverso, es decir por parte de la
esposa hacia su cényuge. Una sola de estas familias con relacién conflictiva
conyugal, destacando el hecho de que en siete de las mismas el paciente

identificado se encuentra triangulado por los padres.

De manera general y producto del andlisis de todos los elementos
anteriores predomina el desequilibrio familiar, solo la familia N° 6 y 8 presentan

equilibrio familiar funcional.

Destacan como recursos de estas familias su estructura familiar ya que
10 familias tienen conformacién de tipo nuclear y nuclear extensa. El
desarrollo es de tipo tradicional en siete de las mismas y cuatro modernas
debido a que la madre trabaja fuera del hogar. Siete estan integradas, la familia
uno y nueve semi-integradas y las dos restantes cursan con desintegracion
familiar. En relacion a su ocupacion dos son familias profesionales, cuatro son
empleadas, tres campesinas, una comerciante y la otra obrera. Por su
desarrollo las familia 9, 10 y 11 pertenecen al area rural y el resto viven en
zona urbana. Por dltimo la etapa del ciclo vital en diez de las familias pertenece
a la etapa de expansion y s6lo una en etapa intermedia entre dispersion e

independencia.
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Cuadro 1. Frecuencia de sintomas positivos en las familias que tienen un hijo

con diagndstico de Leucemia

INVENTARIO TEXAS REVISADO DE DUELO (ITRD) PARTE |

N° de Familias

%

7 63.7
1.- Después de que mi familiar enfermo, tuve problemas para relacionarme con
ciertas personas?
8 72.8
2.- Me fue dificil trabajar después que enfermo?
5 45.5
3. Perdi interés en mi familia, amigos y en salir?
7 63.7
4.-Senti la necesidad de hacer lo que el enfermo hubiera querido hacer?
9 81.8
5.- Aun ahora son dolorosos los recuerdos?
11 100
6.- No pude realizar mis actividades normales en los primeros 3 meses después de
gue enfermo?
5 45.5
7.- Soy incapaz de aceptar la enfermedad de la persona?
9 81.9
8.-No podia dormir?
INVENTARIO TEXAS REVISADO DE DUELO (ITRD) PARTE I
10 90.9
1.- Todavia lloro cuando me acuerdo de la persona que enfermo?
4 36.4
2.- Todavia me enojo cuando pienso, en la persona que se encuentra enferma?
5 45.5
3.- No puedo aceptar la enfermedad de la persona?
7 63.7
4.- A veces extrafio mucho la convivencia de la persona que esta enferma?
11 100
5.- Aun ahora son dolorosos los recuerdos?
11 100
6.- Yo estoy preocupado pensando siempre acerca de la enfermedad de la persona
5 45.5
7.- Yo odio llorar cuando pienso en la persona que esta enferma
9 81.8
8.- Nadie ocupara el lugar en mi vida de la persona enferma
9 81.8
9.- No puedo dejar de pensar acerca de la persona que enfermo
7 63.7
10.- Siento que es injusto que esta persona enfermara
9 81.9
11.- Detalles y personas aun me recuerdan a esta persona cuando estaba sana?
6 54.6
12.- Soy incapaz de aceptar la enfermedad de la persona?
10 90.9

13.- A veces todavia siento ganas de llorar por la persona?

Fuente: Estudio realizado en Familias de la UMF No 79 de Tlalpujahua
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8. DISCUSION

La vida en familia se finca en la idea cotidiana de la seguridad saludable. Ni
a nivel individual ni colectivo existe la conciencia del goce y privilegio de la salud. La
salud es pues un estado silencioso del organismo y de la vida ©”.

La enfermedad sorprende a los pacientes y a las familias. Sin embargo el
cancer esta cargado de miedos, mitos y fantasias. Los resultados de este estudio
muestran la presencia de un amplio complejo sitoamatico ante el solo anuncio de
cancer en un hijo, ya no importa mucho todo lo demas, pues el cancer huele a
muerte como lo han comentado otros estudios a este respecto®.

Al comparar las afecciones que provoca el cancer en la familia, antes y
después del diagndéstico, se aprecia la tendencia a la culpa, el resentimiento y la
frustracion por no haber podido evitar el evento. Los sentimiento de castigo
frecuentemente impiden que las familias movilicen fuerzas para superar la cridis y
mantener el equilibrio. Este fenbmeno ha sido observado en muchas otras

investigaciones similares a esta®.
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9. CONCLUSIONES:

1.- ElI Médico Familiar debe estar atento a detectar a tiempo las crisis
normativas y paranormativas que presentan las familias que atiende. Es
conveniente mantenerla informada de los riesgos de salud y recomendarle

modificaciones preventivas.

2.- Ante la presencia de una enfermedad cronica, conviene que el Médico
Familiar tenga estrategias comunicacionales adecuadas para preparar a la
familia en el manejo adecuado del caso. Ello por si solo puede reducir el nivel

de crisis.

3.- En Familias con crisis secundaria a la presencia de la enfermedad, la
intervencién del médico con técnicas de conserjeria, asesoria educativa y

psicoterapia puede se muy valiosa para fortalecer a la familia.
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