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INTRODUCCION.

La leucemia es una de las enfermedades con mas incidencia en la poblacion
infantil en el &mbito mundial y una de las causas de mortalidad en pacientes entre
2 y 12 anos de ecad. Colombia no escapa a estas estadisticas en el ambito
mundial, ya que mucha de nuestra poblacidn se ve afectada por este tipo de

cancer.

La presente investigacion enfoca su estudio hacia la descnpcion de los
"SISTEMAS DE C:REEENéIAS, ESTRUCTURA Y FUNCIONAMIENTO DE LA
FAMILIA, CON RESPECTO A LA ENFERMEDAD Y REHABILITACION DE UN
INFANTE DE SIETE ANOS DE EDAD. DIAGNOSTICADO CON LEUCEMIA

LINFOBLASTICA AGUDA. DE LA CIUDAD DE BARRANQUILLA"

Este estudio esta bajo el diseno descriptivo — cualitativo, debido a que es el
modelo que mas s ajusta a las investigaciones de esta clase. mas aun si es un
estudio de caso como es la caracteristica de esta investigacion; su objetivo es
describir como sor: los sistemas de creencias, estructura y funcionamiento de ia
familia y el paciente irente al tratamiento y rehabilitacion de la ieucemia

linfoblasticaaguda.
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Se trabajd con una poblacién de 15 infantes que presentaron esta‘ clase de
patologia y se encontraron en la edad 2 a 10 afos; |a técnhica de muestreo que se
utilizé fue no probabilistico intencionado, la cual redujo la poblacién de 15 nifios a
una muestra de 4 infantes y su familia. seleccionadas por medio de una encuesta
previamente realizada v sus historias clinicas, lo cual permiti® contar con las
caracteristicas que la muestra requeria como: La edad de los pacientes, lugar de
residencia, tipo de familia, etc.. aunque no se discrimina el género de la muestra,

porque no se consicierd una variable que fuera afectar los resultados obtenidos.

Se baso en el enfoque sistémico debido a que este modelo define y maneja las
variables exploradas e igualmente tiene en cuenta a la familia como un sistema

donde el todo afecta a las partes.

Los instrumentos utilizados para recoger la informacién fueron una guia de
entrevista semiestructurada creada por los investigadores y previamente validada
con una prueba piloto con tres (3) pacientes de los cuatro (4) escogidos en la
muestra, una guia de observacion, una guia de auto observacion para el
entrevistador, una guia de cierre y una historia clinica, los cuales buscan evaluar
los sistemas de crzencias. la estructura familiar compuesta por: Jerarquia, roles,
subsistemas, composicion. reglas. limites y funcionamiento famiiiar en cuanto a la

enfermedad.



La entrevista fue aplicada a la muestra y los datos arrojados por la familia fueron
organizados pnmeramente por categorias, para luego realizar la descripcion de las
categorias deductivas e inductivas, se triangulé la informacion y se realizé una
interpretacion, donde se describio los sistemas de creencias, la estructura y

funcionamiento tamuhar.



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

2.1 DESCRIPCION DEL PROBLEMA.

En el mundo existen muchas enfermedades, con las cuales el ser humano ha
tenido que luchar siglos tras siglos; es el caso del cancer, flagelo que se
caracteriza por una proliferacion maligna en el cuerpo’. Desde hace mucho
tiempo se ha concabido el cancer como una enfermedad aterradora y mortal:
porque la gran mayoria de las personas que padecian el diagndstico de cancer,

tenian pocas probatilidades de vida.

Ha sido tanto el impactc del cancer en nuestra sociedad, que la poblacion infanti!
no ha escapado de este fenomeno. En este tipo de pobiacion, el cancer que mas
predomina son las laucemias agudas, en menores de 15 anos, las leucemias y los
infomas representan el 38.4% y el §3.3% en las edades sefaladas con

anterioridad® Las leucemias acudas so caracterizan

R

or la nrolifaracidn clonal de

células hematopoyéticas inmaduras: la ieucemia surge tras la transformacion

PIIARRISON, Prncipias de medicina intema 13 adicion  Madrid: isteramericana Mo Graw THE, 1995
1100 -
“rhid P 1107



maligna de un solo progenitor hematopoyético, seguido por la replicacion celular y

la expansidn del clon transformado.

Segun Rita Wick y Aelen Israel, en el articulo de “ morir de” a “vivir con céncer” *.
establecid gue durante mucho tiempo se ha concebido el cancer como una
enfermedad mortal y muy poco comprendida. Si bien esta imagen aterradora
sigue manteniéndose y no es tan exacta como en un tiempo se pensd que era.
Con unos indices de supervivencia en aumento, podria ser mas oportuno en la
actualidad considerar el cancer como una afeccion cronica mas gue: Como una
enfermedad mortal. Por ejemplc: en 1960 la leucemia linfoblastica aguda, la forma
mas comun de cancer en la nifiez, tenia un indice de supervivencia del 1% a los 5
anos de diagnostico de la misma, las rapidas mejoras producidas en el
tratamiento, han tenido como consecuencia, espectaculares aumentos en el plazo
de tiempo vivido y en el nimero de nifios y adolescentes a los que se consideran

curados.

Sin embargo, los tratamientos a menudo son largos, muy invasivos, estresantes y
acompafiados de mucho dolor, también es apreciabie |la preocupacion a iargo

plazo de estos nifos vy sus familias.

El trabajo con esta poblacion presenta exigencias multipies y complejas. Ademas

de la tarea inicial de ayudar al nifio y a su familia a comprender y aceptar la

ALLEN israel. Psicopatolegia del nifio y e adolescente 2 edicion. México: Premice Hall



enfermedad, es importante ayudarles a hacer frente a un regimen de tratamiento
largo y estresante. En nuestro pais ia leucemia es una enfermedad que viene
aumentando la frecuencia de casos. basandose en certificados de definicion, en
una tasa de mortalidad por leucemia, solamentie llega a 2.4 por 100.000

habitantes®.

Para el desarroilo de: ia investigacion se tendra en cuenta ei sistema de creencias,
estructura y funcioramiento de ia familia de los pacientes diagnosticados con
leucemia linfoblastica aguda, porque es de fundamental impertancia en esta
patologia, debido a que las reiaciones famiiiares y los mecanismos de
afrontamiento a ciertas situaciones influyen en ia aparicién y recuperacion de ia
enfermedad. Por lo tanto, es relevante el trabajo con los miembros del hogar.
Debido a que el tipo de tratamiento que reciben estos pacientes es ambuiatorio y
no incluye un trabajo en familia. Segun Joseph V. Marin, psicoiogo. los estudios
reaiizados demuestran que cada miembro de ia famiiia, desarrolian diferentes
estrategiaé de adarptacion frente a la enfermedad del paoiente? De iqual manera
issa Fonnegra, compiemenia ai piantear que dichas emociones pertenecen ai
mundo intern0 de cada uno de ios individuos en y por ia misma estructura

familiar®.

' VELEZ Hernan. Fundsmentos de Medicina Hematoidgica 3 edicion  Medellin CTB
fMARIN v Jozeph Psicdlogo Afanoc  Ascciacidn de familiares v amigos onda
Federacion de aseciaciones de padras d2 e nifins onceldgices  Joseph — marn geocttes o

® FONNEGRA fsa. De cara a Ia muerte. 2 edicion. Bogota: Circulo de lectores. 1999 P 165 141




La familia'es un sistema, un todo organizado y las partes que la conforman son
interdependientes; Dentro de este proceso cada miembro del grupo expresa su
propio sentir, pero ademas experimenta sensaciones y percepciones originadas en

este sistema.

El interés en desarrollar la tematica de leucemia linfoblastica aguda en nifos, es
que esta problematica es poco estudiada y es de mucho interés para la pobtacion
afectada y de esta manera buscar llenar las expectativas del centro escogido, para
desarrollar la investigacion “Clinica CEMED’, institucion que se encarga de brindar
consultas y tratamiento especializado integral para pacientes con todo tipo de

cancer y enfermedades Hemato — oncolégicas en adultos y nifios.

El director cientifico y fundador de la institucidn Leonardo Duradn Sierra, se
preocupa por la alta calidad humana, cientifica y tecnoldgica del cuerpo médico v

administrativo. con el fin de brindar una mejor atencién a sus usuanos.

En esta investigacion se involucra a la familia como ente fundamental, en ei
crecimiento integral d=2l nifio en sus dimensiones (biopsicosocial). teniendo en
cuenta el sistema de creencias. estructura y funcionamiento frente a la
rehabilitacion del paciente y la familia, amparado bajo el modelo sistémico, debido
a que los miembros de la familia conforman un sistema, en donde el rol de cada

miembro influye en todios los miembros del hogar.



2.2. FORMULACION DEL PROBLEMA.

Descnbir los sistemas de creencias, estructura y funcionamiento de la familia, con
respecto a la enfermedad y rehabilitacidon de un infante de siete afos de edad,

diagnosticado con leucemia linfoblastica aguda, de la ciudad de Barranquilla”
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3. JUSTIFICACION.

En el ciclo de vida del ser humano, existen eventos normativos y no normativos
que adoptan concepciores diferentes dependiendo de la cultura, la raza, el sexoy
la edad. Algunos eventos normativos pueden incluir nuevos nacimientos,
matrimonios, etc. Asi mismo, los no normativos incluyen otros factores no
esperados como las separaciones e incluso, enfermedades que no son esperadas
ni por el individuo que la padece. ni tampoco por su familia. Este aspecto se
presenta diariamente no sélo en adultos sino también en ninos, es el caso de los
pacientes con diagnésticos de leucemia u otras enfermedades que afectan su
crecimiento biopsicosocial, al iqual que las expectativas de sus padres, quienes

desean hijos sanos y un mejor progreso en su desarrollo.

En el ambito mundial, 2sta patologia a afectadc muches paises. Por gjempio: “el

cancer es la causa de muerte de mas de 3C20 personas de los Estados unidos de

3 . - ~ XY?
Ameénca, aumentando su numero cada ano que pasa’’.

ROBBINS Stanley, patologia estructural v funcicnal. 3 sdicids, México, Interamericana. 1975 p. 163
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De acuerdo a lo mencionado con anterioridad, las leucemias no son propias
solamente de paises subdesarrollado. “En Colombia la leucemia es una
enfermedad que viene aumentandc la frecuencia de casos. basandose en
certificados de definicion en una tasa de mortalidad por leucemia, lleqa por 2.4 por

100.000 habitantes™.

El concepto que tiene la poblacién en cuanto a las personas que padecen cancer,
es que va a morir, aunque cientificamente no sea comprobado. E| cancer se ha
concebido como unz enfermedad mortal y poco comprendida, si bien esta imagen
aterradora sigue manteniéndose y no es tan exacta como en un tiempo se penso

que era’.

Sin embargo, segun investigaciones Gentificas realizadas por el Instituto Nacional
de Cancerologia, propone que para los infantes que padecen leucemias, el
tratamiento y control de la enfermedad. es mas fructifero por 1a etapa de desarrollo
en que se encuentran estos. a través de un tratamiento integral que incluye a la
familia. Asi mismo, la UNICEF, Institucion para ayudar al tratamiento de nifos con
cancer, afirma que la familia juega un papel importante, como apoyo al nifio que
padece la enfermedad. El presidente de esta institucién dice “el 7C% de los niflos

se recupera totalmente, para esto. se brinda atencién interdie.ciplinariza.10

‘f VELEZ, Hernan.. Fundamentos de Medicina Internz 3 edicion. Medellin: CIB, 1987, p. 186

" WICK Rita — ALLEN Israel  Psicologia del nifin v dei adolescente 2 edicion  México  Prentice !Hail
1997 P 108

" Noticias RCN. Emision de las 12 M. Diciembre del 2000



Es por ello, que en algunos casos los infantes se recuperan en su totalidad,
teniendo en cuenta no s6lo el tratamiento medico, si no también los cambios en
los estilos de vida, habitos y cuidados del ambiente. Es por eso que la
investigacion tuvo comc objetivo la influencia de la familia, es decir, sus sistemas
de creencias, estructura y funcionamiento en el tratamiento y rehabilitacion de los
pacientes que padecen de Leucemia Linfoblastica Aguda (L.L.A), ya que esta es la

que prevalece en lz poblacion infantil,

El tratamiento que reciben estos nifios, a menudo son largos, estresantes y van
acompafados de mucho dolor, tambieén es apreciable la preocupacion a largo
plazo de estos nifios y de sus familiares, ademas de la tarea inicial de ayudar a su
fémilia a comprender y aceptar la enfermedad. Todo esto ha llevado a la
conclusidon de la importancia del trabajo en familia, debido a que esto juega un

papel importante en la predisposicién u origen de la enfermedad.

De ahi que la familia desde la perspectiva sistéemica, es considerada como un
sistema en la medida en que esta constituida por una red de relaciones compuesta
'por‘tres dimensiones: una estructural, otra funcional y el sistema de creencias,
dohde el Corﬁport'smiento de unc de los miembros afecta a ios oiros elementos del
hogar; aunque cada individuc de la familia afronta la crisis de acuerdo a los

mecanismos de afrontamienta con los que cuenta la persona”.




Si se analiza lo descrito con anterioridad se puede demostrar que una
investigacion realizada con un infante de siete (7) afios y su familia es de vital
importancia porque se han realizado investigaciones con una poblacion adulta y
aun sin considerar a la familia que es un elemento de importancia durante el
proceso de recuperacion, ademas se tendra en cuenta los sistemas de creencias
que tengan los familiares del paciente frente a la enfermedad, su estructura y
funcionamiento que incluyen aspectos como limites, roles, composicion familiar,

en la cual se ha desarrollado el infante en toda sus dimensiones humanas.

La investigacion se rezlizd en la clinica CEMED de Barranquilla, institucién que
trata este tipo de patologias, por lo cual contenia la poblacion necesaria para
seleccionar la muastra y para la aplicacion de todos los instrumentos de la

investigacion realizada.

Esta investigacion fue de mucha importancia porque le permitic a los
investigadores el desarrollo de sus capacidades como profesionales, en el cual
pusieron en practica los conocimientos adquiridos en €l transcurso de su
desarrollo como profesionales, ademas adquirir un conocimiento practico y

vivencial que supera cualquier concepto adquirido con anterioridad.

Por otra parte, la ¢linica CEMED se permitid adquirir un conocimiento en teoria de

la participacion en su totalidad de la familia y del papel que estos juegan tanto en



el tratamiento como en la recuperacion del paciente, lo que les permite en fechas

posteriores, prestar un servicio en pro de |la calidad de vida de sus pacientes.

Los investigadores tuvieron la oportunidad de experimentar en el ambito personal,
un crecimiento intenor al valorar la vida misma, debido a que durante el proceso
de investigacion algunos nifios fallecieron, llevandose el encanto y la alegria que
un nifio puede exprasar. Todo esto contribuy6 en la formacion espiritual y valorar
las pequefias e inmensas cosas que brinda la vida. Es por ello, gque San Antonio

de Padua plantea:

“Nada hay tan atractivo para el hombre como el encanto de un niflo, no es
imponente ni inspira temor, es tierno y dulce, tiene un encanto espontaneo e

inspira confianza”
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4. OBJETIVOS.

4.1 OBJETIVO GENERAL.

Describir los sistemas de creencias. estructura y funcionamiento de una familia
con un hijo diagnosticado de leucemia linfoblastica aguda, en la clinica CEMED

de la ciudad de Barranquilla.

4.2. OBJETIVOS [ESPECIFICOS.

¥ Describir los sistemas de creencias de la familia y el paciente diagnosticado
con leucemia linfoblastica aguda, de la clinica CEMED, con respecto a la

enfermedad v a la rehabilitacion.

v" Describir la estructura de la familia y el paciente diagnosticado con L.L.A,
con respecto a los roles, reglas, jerarquias, limites y compesicion de la

familia.
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v Describir el funcionamiento de la familia y el paciente diagnosticado con
Leucemia Linfoblastica Aguda, con respecto a las pautas de interaccion y

relaciones de afecto.



5. MARCO TEORICO.

5.1. EL CANCER.

5.2. ANTECEDENTES HISTORICOS DEL CANCER.

Como se ha previsto anteriormente, el cancer es un crecimiento anormal
originado por una imitacion local o por un carcindégeno. En relacién con esta
enfermedad se han planteado tres hipotesis causales: una preferencia a los
factores ambientales; ctra, mas bien considera los factores ct;nstitucionales, y la

tercera piensa que intervienen ambos factores.

A la fecha continuan los estudios para aclarar la etiologia viral del cancer. El virus
del herpes de Epstein Barr se sefiala como el causante del linfoma de Barkitt en
Africa, del carcinoma nasofaringec en China. Se afirma a si mismo ia posible
participacion del‘ virus del herpes genital en el carcinoma del cervix mediante

interacciones complejas { factores genéticos, inmunolégicos y ambientales'?)

* BERKOW, Andrew. . FLETCHER. Manual de Merk. 9 edicion. Méxica: Oceano centrum. 1969,
P 410

oy
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Esta comprobada la preclisposicion familiar en ciertos tipos de cancer. Se afirma

que existe una relacion 3 : 1 entre familiares con canceres y si ellos.

Determinados habitcs de los individuos predisponen también al cancer: el tabaco,
el alcohol, la actividad sexual, la duracion de la lactancia materna, etc. El nivel
socioecondmico determina variaciones en la frecuencia de ciertas localizaciones

de cancer.

En nuestro pais la Secretaria de Salud inicid en 1982 y 1983 la elaboracion de
registro de cancer. Hasta el momento los datos obtenidos se refieren a la capital
de la Republica, siendo el propésito de hacerlos extensivos en todo el pais. El
numero total de casos atendidos en los hospitales fue de 16,366 en 1982 y 16,235
en el ano de 1983. las diez localizaciones mas frecuentes fueron: cuello uterino,
mama, leucemia y linfomas, huesos y tejidos conjuntivo; siguieron en orden:

prostata, estomago. pulmon, colon, recto, ano, vejiga y ovario.

En menores de 15 ancs la leucemia y los linfomas representaron el 38.4% vy el

53.3% en la edad sefalada con anterioridad'® .

*El cancer causa la muerte de mas de 300.000 mil personas en los Estados

Uridos de América, aumentande su nimero cada ano®. *

13 -
Ibid ., p 1410
“* ROBBINS 1. Stanley. Patologia estructural v Funcional, 3 edicidn. Meéxico: Interamericana. 1975, P. 103
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El ascenso constante de la mortalidad con cancer quiza no resuite de aumento
verdadero en la cifra de ataque, sino también pudiera manifestar disminucion en la
mortalidad por enfermedades controladas como: Tuberculosis, Diabetes, entre
otras. Se ha cornprobado que el aumento de la longevidad en sociedades
economicamente privilegiadas expone a muchas mas personas ha afos de mayor

susceptibilidad al cancer.

En nuestro medio se ha incrementado el porcentaje de personas afectadas por
esta enfermedad y en su mayoria muchos de ellos fallecen sin tener un
conocimiento previo, con respecto a ésta. Algunas definiciones que se tienen

acerca del cancer son las siguientes:

‘Es el proceso maligno celular cuya caracteristica Gnica (pérdida de los
mecanismos de control normales) tiene como resultado un crecimiento sin
regulacion, ausencia de diferenciacion y capacidad de invadir los tejidos locales y
de metastatizar'® » segin William. 1952, defini¢ el cancer como “una masa normal
de tejidos cuyo crecimiento excede de los tejidos normales y que no esta
coordinada con estos mismos, y que persisten en la misma manera excesiva

después de cesar el estimulo que desencadeno &l cambio'®”

Existen significativas diferencias entre los compuestos de tumeor y cancer, ios

cuales nos pemiten comprender mas su significado. El tumor denota

" BERKOW. Op_cir., P. 1406
“Thid., p. 1G5
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sencillamente la tumefaccion que es, de hecho, uno de los signos cardinales de
inflamacion.  Sin embargo, hay que tener en cuenta que los tumores pueden ser
de dos tipos: benignos y malignos, los benignos se caracterizan por la precision
de sus limites, la lentitud de su desarrollo, la carencia de generalizacion y por la
ausencia de reaparicion cuando son extirpados. Los tumores malignos, por el
contraro, presentan por lo general un crecimiento rapido, con invasion progresiva
de los tejidos y de los ganglios vecinos, asi como tendencia a la invasién a
distancia y a reproducirse una vez que han sido extirpados. “Sir Ronald define el
cancer como un desarreglo del crecimiento celular en que las células no estan ya
sometidas a las influencias restrictivas que normalmente controlan su

17

comportamiento”. Si bien. el cancer produce una tumefacciéon tumoral son

neoplasicos y pueden ser producidos por hemorragias o edema.

5.3. EL CANCER Y LOS ESTILOS DE VIDA.

El cancer no es un producto de la civilizacion occidental, del sistema capitalista o
de la desintegracicn del atomo. Galeno, hace mas de 2000 mil anos, hablaba ya
de |a existencia de tumores cancerosos, y los actuales paises subdesarrollados no
tienen que esperar a industrializarse por conocer la enfermedad neoplasica; en
estos paises, si descartamos la elevada mortalidad infantii y consideramos

anicamente a los individuos mayores de cinco anos, el cancer constituye una de

Yibid p 105



las 3 principales causas de muerte, tal como ocurre en los paises occidentales

(stlern — sward, 1981))

No obstante, aun cuando lo anterior sea cierto, eso no equivale a negar la
importancia de los factores ambientales en el desarrollo del cancer. La lectura que
debemos hacer de los datos anteriores es diferente: tanto en el mundo
desarrollado como en el subdesarrollado, en el pasado como en el presente,
existen habitos y astimulaciones carcinégenas distintas que conducen a varios

tipos de cancer asi misrno diferentes.

“De hecho, un gran ndrnero de autores coincide en sefalar que al menos un 80%

8

de las causas del cancer son ambientales” . De lo cual se deduce que: En su

inmensa mayoria los canceres son evitables.

En la medida en que Ics factores ambientales responsables sean identificados — y
esto es ya una realidad por algunos de los mas frecuentes — es posible disminuir
dramaticamente su incidencia o erradicarlos siempre y cuando queramos hacerlo y

estemos dispuestos a piagar el correspondiente valor.

La prueba de que el cancer es debido, en gran parte, a factores ambientales y no

hereditarios — aunque los mecanismos a traves de los que actuan muches de ellos

* RAYES. Ramon. Psicologia oncologica  Prevencion y terapia psicologica del cdncer 2 edicion.
Barcelona: biblioteca de psiquiatria y salud coleccion 2000. 1985, p. 124,



nos sean todavia desconocidos - nos la proporaonan los estudios

epidemiolégicos.

Antes de proseguir, sefalaremos que personalmente, entendemos por factores
ambientales y por contaminacion ambiental, “todas las estimulaciones externas al
organismo que interactuan con él, sea cual fuere su naturaleza - quimica,
mecanica, verbal, visual, etc. — capaces de facilitar o dificultar, cambiando la
susceptibilidad del organismo; Originar, mantener, activar o debilitar el desarrollo

de un cancer'®.

Desde ahora, defendemos la idea de que incluso la mayoria de los canceres cuya
causa sea quimicet 0 mecanica, se encuentran mediados por el comportamiento
del hombre, y que, por esta razon, se trata de problemas cuya solucidn no sera
exclusivamente médica, sino también en gran parte, psicolégica, politica y

econdmica.

Se puede describir que con lo que se ha dicho, es suficiente, porque nos damos
cuenta de que ‘el elemento carcinégeno mas importante, que se encuentra
practicamente en ‘a base de todos los demas. es el comportamiento. en gran parte

irresponsable, del hombre”. *°

Y bid P 18
“ id., p. 26



5.4. PSICOLOGIA DEL CANCEROSO.

En el enfermo canceroso se encuentran con frecuencia antecedentes psicolégicos
importantes. En primer lugar. entre los antecedentes de los enfermos
carcinomatosos se acurnulan una serie de conflictos biograficos, integrando una
sobrecarga conflictiva biografica superior a la que se encuentra en personas sanas
o con otras enfermedades. Representa esta sobrecarga un dato peculiar
cuantitativo, en forma de una acumulacidon de peérdidas de seres queridos,

desenganos, perdidas econdmicas, etc.

La pretension de descubrir un tipo de personalidad especifica en cada
psicosomatosis no se ha confrmado. Hay casi solo se cuenta con aspectos
especificos suficiertemente detallados en el perfil de las personas predispuestas a
los traumatismos, que se conoce con el nombre de “Habito traumatico”. También
se apunta la presencia de rasgos y actitudes especificos en el patron de la
conducta o estilo de vida predispuesto a la enfermedad coronaria. A pesar de
todo se \ha hallado en la personaiidad previa del canceroso o personalidad
precancerosa una afinidad con estos dos rasgos especiales: la dificultad para la
comunicacién y la disponibilidad de escasas esperanzas para las construcciones
de planes. - ‘Se trataria por tanto, de una personalidad cerrada hacia el futuro, con
escasa comunicacidén con otros seres humanos y un nivel bajc de expectativas

profesionales.



Estos rasgos de la personalidad precancerosa vienen a coincidir con los que por
mi parte he encontrado entre las personas mas predispuestas a la modalidad de
alcoholismo denominado “Alcoholomania”. La constelacion de la personalidad
precancerosa coincide en lineas generales con la constelacién peculiar de la
personalidad prealcoholédmana. Hay otra modaldad de personalidad
precancerosa que coincide en lineas generales con ciertas descripciones de la

personalidad especialmente abocada ala depresion situacional.

La personalidad predepresiva que se encuentra también como personalidad
precancerosa, se caracteriza sobre todo por acumular ciertos rasgos obsesivos,
por ejemplo, el detallismo, la minuciosidad, la pedanteria, el puritanismo, el culto a
la limpieza, el afan de puntualidad. Son personas que se exigen a si mismas
demasiado, porque tienen un sentido de responsabilidad quizd excesivo. Todo
este conjunto de rasgos corresponde, a unos radicales de sentimiento de culpa

mas 0 menos inconscientes.

Hay asi dos modalidades de personalidad precancerosa. La primera se
caracteriza sobre todo por su limitacién en el tiempo, al tener cortada la ruta hacia
el futuro; y la segunda, por tener una vida espacial demasiado limitada, confinada
y estrecha. Son muchos los autores que admiten que un trauma psicolégico
agudo puede intervenir como agente desencadenante de un cuadro canceroso, de
manera sobresaliente cuando la vivencia traumatizante se produce en el contexto

de una situacidn de aislamiento o0 de incomunicacién. Las situaciones que



favorecen la instauracion del cancer son las situaciones de soledad, aislamiento y

desinsercion social.

Todo esto nos lleva a considerar la enfermedad depresiva como un cuadro que se

correlaciona positivamente con la presentacion del cancer.

Existen también alteraciones psiquicas que se correlacionan negativamente con
los cuadros cancerosos. La tasa de incidencia de esquizofrenia es mucho mas
baja en los enfermos ¢ancerosos que en la poblaciéon general, y la presentacién
del cancer en los enfermos esquizofrénicos alcanza el 30% de la tasa de
incidencia de la pablacion general. Es decir, en los enfermos esquizofrénicos se
presenta solamente un tercio de cuadros cancerosos del total que podria

esperarse.

- Vias psicosomaticas cancerogenas. Algunos cuadros de cancer pueden ser

Procesos psicosomaticos. Para su expiicacion existen cuatro vias posibles?':

La via inmunoiégica: El estado inmunologico individual resulta muy modificado
por factores psicoldgicos conflictivos: y también desde ese punto de vista
podriamos pensar que la relativa incompatibilidad entre ta neurosis v el cancer se

produce por esta via.

“ Ioid., P. 329.
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Via neurogénica: Una excitacon permanente muy fuerte que arraiga en el
sistema nervioso o que circula por sus estructuras neurologicas, no dejandolas
acceder a un estado de equilibric vy reposo, puede de alguna manera, estimular en
su tejido la aparicion de estas células cancerosas malignas, lujuriantes vy

aberrantes que se desvian de lo gue es el patron histico.

La via hormonal: Entre el sistema nervioso y el sistema hormonal existe uﬁa
intima relacion que a su vez guarda relacion al nivel del hipotalamo y de la
hipdtesis, el caractar de: una unidad funcional. La hipdtesis esta controlada por el
hipotalamo. Esta subordinacién total nos autonza a hablar de una unidad

funcional hipotalamo — hipofisiaria.

Resulta que el hipotalamo es la sede de las funciones psiquicas relacionadas con
la afectividad, y la afectividad es lo que mas vibra en los conflictos psicoldgicos.
Por la via hormonal puede también producirse o facilitarse la aparicion de un

cancer.

Via indirecta: Relacionada con &l estilo de vida. Las personas con determinados
rasgos y actitudes tienen cierto estilo de vida. y ese estilo puede conducir
entonces a determinados habitos sexuales o al consumo de determinadas drogas
que muchas de ellas son consiceradas drogas carcinogenéticas, muchas de ellas

institucionalizados corno el tabacs y el alcohol.



Los fumadores, por ejemplo pueden distinguirse teniendo en cuenta tres clases:

los fumadores de cigarrillos, los fumadores de puros y los fumadores de pipa.

Los fumadores de puros se distinguen. por su aficion al hedonismo y su cultivo de
placer. Cuando se pasa al puro es que el cigarrillo parece insuficiente. Entre el
fumador del cigarrillo y el no fumador, la diferencia fundamental es de orden muy
general: el fumador del cigarrillo es mas extrovertido que el no fumador; el que se
mantiene sin fumar es mas introvertido, mas independiente. El fumador de
cigarrillos, al ser ras extrovertido, resulta mas influido por factores extenos. Se
puede frustrar con esto a muchos fumadores que cuando echan sus bocanadas se

sienten personas importantes e independientes.

Hay muchos fumadores de pipa por esnobismo: su nimero ha aumentado. Suele

tener una personalidad bastante complicada, que la personalidad habitual.

El habito de fumar puede ser expresion, por tanto de ciertas actitudes y rasgos de
personalidad. Lo mismo ocurre con el alcohol, que asi mismo puede producir
cancer, sobre todo er las localizaciones siguientes: suelo de la boca, eséfago y
faringe aita. Bl alcohol es realmente un agente cancerigeno en estas

localizaciones, siri conocerse todavia el porqué contiene elementos cancerigenos.

Los familiares y amigos que barruntan |a existencia de una enfermedad

importante también s& evaden con cierta frecuencia, como consecuencia de todo



ello, nos encontramos con un individuo en situacion de aislamiento e
incomunicacion, lo que activa considerablemente la evolucion (biolégica) del
cancer y los sufrimientos bioldgicos. La tarea de mantener una comunicacion

suficiente con el enferma canceroso es una exigencia primordial.

Los tratamientos de grupo suelen hacerse con enfermos cancerosos que se
encuentran aproximadamente en el mismo estadio evolutivo, lo que estimula entre
ellos el clima de solidaridad, resignacion y aceptacion de su destino. Es muy
importante para la persona abocada a la muerte encontrarse acompanada y
sentirse solidaria con otras personas. Se forman estos grupos psicolégicos con la
orientacién de uno o dos psiquiatras, cuya actividad conduce a facilitar a estas
personas lo que podemos llamar, desde el punto de vista psicolédgico, una buena

muerte, una muerte: aceptada y en compania de diferentes personas.

Siempre que sea posible, estas reuniones de grupo deben desarrollarse
ambulatoriamente. La acumulacidn de los enfermos en las instituciones no es
buena para ningan fipo de enfermo, ni por supuesto para los enfermos
cancerosos. El canceroso se encuentra también mucho mejor en el marco de su

familia que en una institucion, siempre que lo permita su tratamiente =

2 Ibid., P. 334.



Este tratamiento de grupo conveniente para casi todos los enfermos cancerosos
no siempre debe realizarse en grupos formados por cancerosos que se
encuentran en la misma situacidn evolutiva aproximadamente, sino que para
algunos, con una personalidad determinada, poco integrada y un yo débil, sera
preferible la incorporacidon a grupos psicologicos formados por enfermos no
cancerosos. Esta es una discriminacion que hay que efectuar desde el principio,
basandose, sobre todo. en las cualidades de la personalidad del cancerosos y
también en la situacion en la que se encuentra, porque si ya ha integrado con
otros enfermos cancerosos, habrd que evitar romper esa integracion. También
habria que provocar otras circunstancias ambientales y personales. Es importante
tener en cuenta siguiendo otra perspectiva, el tipo de cancer comin en los nifios,

el cual es el tema de interés.

5.5. CANCER INFANTIL.

Algunos estudios muestran que “la percepcion de apoyo social es factor que
influye substancialmente en la adaptacion psicologica de los padres®. A pesar de
que cada miembro de la familia desarrolla diferentes estrategias de adaptacion.
Es evidente que un ajuste psicoldgico apropiado por parte de las personas mas

cercanas al nifo influyen en gran medida en el ajuste de este.

b%Y

' MARIN V Joteph, psicologe  AFANDC.  Asociacion de familiares y amigos de 1os nifios  Internet
Joseph  marin@geocities. Com.



“El recuerdo de la enfermedad y el tratamiento, cualquier acontecimiento
importante en la familia, un nacimiento, una mudanza, una muerte, asi como los
aniversarios de momentos muy ansiogenos” % Asi como visitar el hospital para

el seqguimiento, y encontrarse con padres cuyos hijos siguen en tratamiento.

POSIBILIDADES DE INTERVENCION: La atencién médica y psicosocial a los
efectos secundarios del tratamiento, que  pueda ofrecer el propio servicio de
oncologia o oncohematologia o la inter consulta, siempre bajo la direccion y

coordinacion del equipo que ha atendido al nifo.

Segun la Asociacion de familiares y amigos con cancer Afanoc. EI  seguimiento
de los pacientes curados debe ir mas alla de la edad pediatrica, ya que los efectos
secundarios pueden aparecer mucho tiempo después de seguir siendo atendidos

como prevencion de posibles disfunciones psicosociales.

Un aspecto que influye como factor distorcionador o que puede interferir en la
adaptacion post — tratamiento, es el recuerdo de la enfermedad vy la terapia. “Ante
este hecho el papel de los profesionales es el de observados” con disponibilidad

de prestar apoyo y asesoramiento.

Por otra parte, la vivencia de la enfermedad esta incorporada al funcionamiento

psiquico del paciente y la familia, de modo que podria considerarse como

*ioid. p. 1
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deseable una aceptaicion que no mueva a la negacién o evitacién de situaciones 0

estimulos relacionados con la enfermedad.

Entre los elementos de atencion psicosocial al nifo y a la familia desde el
diagnostico, ademas de su seguimiento psicoldgico que facilite nuevos recursos
de afrontamiento, para reforzar los recursos de que disponen y favorecen la
informacion, la comunicacion, y la percepcion de apoyo social, son especialmente

importantes.

Por otra parte, es irnportante anotar que el mayor indice de cancer en la poblacion
infantil, son las leucemias. Es por ello, esencial en esta investigacion tener claro
los conceptos, etiologiss, fisiopatologias, sintomatologias y clasificacion de esta

misma; por ser este una de las variables de estudio.

5.6. LEUCEMIAS.

5.6.1. Definicion de leucemia. “Las ieucemias son neoplasias derivadas de las
celulas hematopoyeticas, que croliferan inicialmente en la medula osea antes de
diseminarse a la sangre penférica, bazo, ganglios linfaticos y, finalmente, a los

demas tejidos” 2.

** HARRISON. Principios de Medicina Intérna. 13 edicion. Madrid: Intéramericana Mc Graw Hill. 1998
P 2030 ,



La clasificacion de las leucemias estad relacionada con la célula de origen (por
ejemplo: linfoide o mielaide) asi como |la rapidez del curso clinico ( por ejemplo
agudo o cronico), pero las modemas clasrficaciones en categorias han identificado
leucemias especificas basandose en las caracteristicas biologicas. antigénicas y

moleculares de estas enfermedades.

5.6.2. Historias de las leucemias. La primera aparicion de un caso de leucemia
se hizo en 1827 por Velpeau, pero solo en 1839 se realizé la primera observacion
microscopica de la enfermedad por Donné. A pesar de estas descripciones, sdlo
fue reconocida como entidad clinica en 1845 simultaneamente por Bennet,

Virchow y Craigie.

Se describieron inicialmente la forma esplénica o lienal caracterizada por la gran
esplenomegalia; |a linfatica como su nombre lo dice con gran predominio de las
adenopatias y la presencia de corpusculos circulantes similares a los que
componen el ganglio linfatico. Las formas agudas de la leucemia fueron
reconocidas en 1357 por Friedreich y por Ebstein en 1889 quienes descnbieron las

caracteristicas clinicas de la enfermedad ¢

A partir de 1984 se inicid con Farber una nueva y revolucionaria época en la

historia de las leucemias con la aplicacion de los primeros tratamientes.

*Tbid., p. 2031
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Han sido tanto los adelantos logrados durante estos ultimos afos que se
considera la posibilidad de obtener curaciones definitivas, por lo tanto, ya que

considerar tres etapas:

Primera etapa: Entre 1946 y 1962, caracterizada por el uso indiscriminado de
nuevos antineoplasicos, logré poco respecto al alargamiento de la sobrevida del

paciente o su curacion.

Segunda etapa: Se da como consecuencia de la primera, de 1962 a 1968, con
una aplicacién racional de los diferentes medicamentos y la formacion de centros

de referencia para el tratamiento.

Tercera etapa: Se inicia en 1968 con |a profilaxis al sistema nervioso central,
llega hasta nuestros dias y como consecuencia de las etapas anteriores puede
llegar a ofrecer una curabilidad de hasta el 50% en algunas formas de leucemia

(leucemia linfoblastica aguda en nifos).
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5.6.3. Etiologias de las leucemias. °“La etiologia de las leucemias no se conoce
a ciencia cierta hasta el momento; de acuerdo a las pocas evidencias se debe
concluir hasta que nc se demuestre lo contrario que la leucemia es una
enfermedad multicausal, varios factores se analizan en la etiologia de las

leucemias, los mas importantes son” 2

- factores heredltarlos. La observacidn de una mayor incidencia de leucemia
en algunos grupns familiares aparentemente normales o portadores de
enfermedades hereditarias especificas han hecho presumir que la herencia puede
jugar algun papel en la etiologia de las leucemias. Cuando un paciente leucémico
tiene un hermano gemelo idéntico se ha encontrado que hasta el 20% de los
gemelos sanos dasarrollan un cuadro similar al del gemelo enfermo en el
transcurso del primer ano. Es posible que en estos tipos de leucemia estén
jugando papel importante otros factores etiologicos como la infeccion intrauterina o
la eventual exposicién a radiacion en la madre durante el embarazo. De igual
manera, se conocs qu2 cuando un miembro de la familia desarrolla leucemia. los
demas miembros tienen una posibilidad estadistica mayor que la poblacion

general.

- Factores ambientales. Es muy probable que la tecnologia moderna tenga
mayor o menor ctlpa en el aumento de la leucemia informada a todos los niveles.
El hombre moderno esta constante e inconscientemente expuesto a substancias

que se han demostrado con poder cancerigeno.

" HARRINSON, Op. Cit._ p. 2037.
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- Irradiacidn. Su papel stiologico en la leucemia se ha reconocido desde hace
muchos afios; los afos siguientes al descubrimiento de los rayos X dieron la
primera evidencia al observar una mayor frecuencia de leucemia en los medicos
que mas cerca se encontraban a esta nueva tecnologia. En el holocausto de
Hiroshima y Nagasaki sirvid para sacar algunas conclusiones de los efectos de

radiacion ionizada sobre el ser humano:

En los sobrevivientes hay una altisima frecuencia de leucemia, especialmente de

tipo aguda no linfoide (mieloblastica) y mieloide crénica.

La enfermedad se presenta después del tercer afo de la exposicion (periodo
minimo de incubacion), con un pico maximo entre los 5 y 7 anos y con riesgo
persistente hasta mas allda de los 20 afos. A mayor exposicidon a la radiacion se
da mayor daio cromosoémico y mayor frecuencia de neoplasia (en este caso de

leucemia)?®

- Sustancias quimicas. Muchos productos quimicos han demostrado su
poder cancerigeno en animales. En ios humanos s6lo se ha demostrado
plenamente en unos pocos como el benceno y los derivados del petrdieo. La
leucemia producida por sustancias quimicas se da entre los 5 y 12 afos después

de la exposicion y en la mayoria de las veces de la forma aguda no linfoide. Las

3\t L7, teman. Tundamentos de Medicina - ilemaroiagia 3 edicion Medellin® Cilz 1987 P i85 - 186



sustancias quimicas que se han observado asociadas a leucemia son los

insecticidas como el hexaclordietano y el DDT, etc.

5.6.4. Incidencia y frecuencia de las leucemias. En todo el mundo se ha
venido aumentado la frecuencia de los casos de leucemia, varios factores pueden
explicar en parte dichos hallazgos: pero en especial. el mejor diagnostico, sobre
todo en las forras aleucémicas y subleucémicas. La leucemia es una
enfermedad cosmopolita con una tasa de mortalidad que varia entre 3 y 7 por
100.000 habitantes por aific. En Colombia, basandose en certificados de
definicion la tasa de mortalidad por leucemia solamente llega a 2.4 por 100.000

habitantes, siendo 2.6 para los hombres y 2.3 para las mujeres.

Las leucemias presentan diferencias importantes en cuanto a la forma y los
diferentes grupos de edad. Si bien las formas de la leucemia se presentan en
cualquier época de la vida, son la forma mas frecuente en los nifios donde llegan a
representar las causas, de malignidad: su pico maximo esta entre los 6 y 12 anos
de vida. La leucemia linfocitica crénica es una leucemia caracteristica de la vejez,
los casos por debajo de los 40 afios son excepcionales. Todas las formas de

leucemia se presentan con mayor frecuencia en el sexo masculino.
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5.7. LEUCEMIAS AGUDAS.

Es la principal enfermedad maligna de la médula ¢sea que conduce a la
sustitucion de la médula Gsea nommal y elementos sanguineos por blastos
inmaduros indiferernciados y su acumulacion en otros tejidos (ganglios, higado,
bazo, riflones, cerebro y meninges, testiculos y ovarios, pulmones y tejido
subcutaneo)®. El diagndstico se confirma al observar un porcentaje aumentado

de blastos en la médula 6sea obtenido por aspiracion o biopsia.

5.7.1. Incidencia de las leucemias agudas. “La incidencia de laleucemia en la
nifez es de 3,45 casos / 100.000 nifios menores de 15 afos en Estados unidos.
Afecta a ninos de todas las edades; la mayor incidencia esta entre 1 y 5afosy el
maximo se alcanza entre los 3 y 4 anos de edad. Los hermanos de nifos

leucémicos tienen un ligero aumento de riesgo 1/ 720 en los pnmeros 10 aros de

vida” ¥

Los pacientes con un grupo de trastomos congénitos asociados con alteraciones
cromosomicas tienen mayor riesgo de leucem:ia. Los hijos de madres con abortos

o fetos muertos previos presentan riesgos de leucemia ligeramente mayores.

“ BALIINER [ Rober:  [Finfermedades hemartolagicas maiiznas i.eucemias y lintoma 4 edicion.
Arsentina: Buho 1905 P 663
* VELEZ, Op. Cit., p. 190.
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5.7.2. Manifestaciones clinicas y de laboratorio de las leucemias agudas.
Las manifestaciones: clinicas de la leucemia aguda son extremadamente variables

e inespecificas, y generalmente aparecen 2 a 6 semanas antes del diagnostico.

El nifio con leucemia aguda, habitualmente experimenta uno a mas de los

siguientes sintomas: *'

Palidez de comienzo insidioso.
Fatigabilidad facil.

Letargia.

Fiebre.

Hemorragia.

Hematomas faciles.

Infeccion.

Adenopatias.

Distension abdominal.
Los vomitos, cefalea y priapismo son sintomas menos comunes.

El examen fisico revela uno o mas de los signos siguientes: irritabilidad.

taquicardia, petequias, palidez, hematomas cutaneos, gingivorragias, epistaxis,

*" VELEZ, Op. cit., p.i92.
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melena, fiebre, evidencia de infeccidn que incluyen las perianales, adenopatias,

dolor 6seo despertado con la presion.

5.7.3. Patologia de las leucemias agudas. A veces, se ha encontrado que
practicamente todos los dérganos estan afectados por el proceso leucémico. Sin
embargo, la disfuricion organica, como resultado de la filtracion leucemica es

rara.

La afeccion del SCN se encuentra en un elevado porcentaje de casos, previa al
tratamiento profilactico Jdel SCN. Un primer estudio de Leidler yRussell (190), 77
casos tenian las siguientes afectaciones anatémicas: hemisferios cerebrales 61%;
ganglios basales 46%; tronco cerebral 31%; cerebelo 28%; meninges cerebral y
medular 18%. Los nervios craneales, especialmente el V1, VIl y VIl pares se

afectaron con mas frecuencia que los nervios periféricos.

Un 32% de los facientes murieron de hemorragia cerebral, secundaria a la
infiltracion cerebral. Un reciente estudio histopatologico de 126 cerebros de ninos
con leucemia revela 70 casos de afectacion del SNC. Las primeras senales de
leucemia se ven en las paredes de las venas aracnoideas superficiales mientras
que en lesiones mas avanzadas, habia invasion hacia la aracnoides profundas,

que rodea los vasas sanguineos que discurren a través del cerebro.



5.7.4. Fisiopatologiias de las leucemias agudas. La leucemia aguda se
caracteriza por la proliferacion clonal de células hematopoyéticas inmaduras. La
leucemia surge tras la transformacion maligna de un solo progenitor
hematopoyético, seguido por la replicacion celular y la expansion del clon
transformado. Las células leucémicas en proliferacion se acumulan en la médula
6sea, suprimiendo la hematopoyesis normal y dando lugar finalmente a la
sustitucion de los elementos normales. La consiguiente escasez de progenitores
normales da lugar a anemia, infecciones y complicaciones hemorragicas que

caracterizan a la enfermedad.

Las células leucémicas proliferan en primer lugar en la médula 6sea, circulan por
la sangre y pueden infiltrar otros tejidos tales como los ganglios linfaticos, el

higado, el bazo, la piel, las encias, las visceras y el sistema nervioso central

(SNC).

El mecanismo de la transformacidon neoplasica causante de la leucemia es
desconocido, auque implica una alteracion fundamental del ADN que confiere

caracteristicas malignas hereditarias a la celula transformada y a su progenie.

Mediante técnicas sensibles es posible detectar anomalias citogeneticas clonales
en la mayoria de los pacientes con leucemia aguda o cronica. Las diversas
formas de leucemias se acompanan de una amplia gama de anomalias

citogenéticas, y s& encuentran anomalias cromosomicas no aleatorias exclusivas.
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Las reordenaciones cromosomicas en las células leucémicas pueden alterar la
estructura o la regulacion de los oncogenes celulares, produciendo cambiar
cualitativos o cuantitativos en sus productos genéticos, los cuales pueden actuar

iniciando o manteniendo el estado leucémico.

La mayor parte de los datos sugiere que el desarrollo de una leucemia es un
proceso de mdltiples fases. En muchos casos, la leucemia aguda se desarrolla en

pacientes con un trastorno mielo displasico o mieloproliferativo preexistente.

La fisiopatologia de: la insuficiencia de la médula 6sea en la leucemia es compleja.
Es tipica la pancitofenia, consecuencia, de la sustitucion fisica de las células
precursoras normales por células leucémicas. Algunos pacientes con leucemia
aguda y pancitopenia tienen una médula Osea hipocélular, lo que indica que la
insuficiencia medular no se debe simplemente al apifiamiento de las células
leucémicas. Estas Ultimas pueden}'mhibirse directamente la hematopoyesis
normal por mecanismos celulares o humorales. Las celulas hematopoyéticas
primitivas normales permanecen en la médula ésea y son capaces de proliferar y

restablecer la hematopoyesis después de un tratamiento antileucémico eficaz® .

*» HARRINSON  Principios de Medicina Interna 13 edicion  Madrid- Interamericana Mc Graw Hill
1998. P. 2031.
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5.8. LEUCEMIAS INFANTILES.

La leucemia es la forma de cancer mas frecuente en la infancia. El estudio de la
leucemia de los nifos ha producido beneficios que van mas alla de la mejoria de
los indices de curacion. Debido a su incidencia relativamente elevada, la leucemia
de los nifos ha sido una de las primeras enfermedades malignas en las que se
han realizado estudios terapéuticos en gran escala y ha servido como paradigma
para el desarrollo de otras estrategias terapéuticas en canceres de todos tiempos.
Sostiene Ching — hom pui, MD* que las células leucémicas pueden obtenerse
faciimente en la sangre y en la médula 6sea y su estudio ha permitido descubrir
muchos de los principios en los que se basa el conacimiento actual de la biologfa

de las células tumorales.

% Clasificacion morfolégica y citoquimica de las leucemias infantiles.
Las leucemias pueden clasificarse en agudas, crénicas y congénitas. Los
terminos aguda y crénica se referian originalmente a la duracibn de la
supervivencia, pero con la aparicidn de tratamientos eficaces han adquirido otros
significados. En la actualidad, la leucemia aguda impiica la proliferacion maiigna
de células inmaduras (blastos) y la leucemia cronica, la proliferacion de tipos

celulares predominante mas maduros (células mas diferenciadas).

3~ 7 M P P - P ' M. - Tt P A [ SONSS ™
CHING  Hon Pui MD. Oncologia Cliica. Leuceimias Infantiles. 2 edicion. Bogotd: norma. 1950, ¢ 10,
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Asi mismo, las leucemias agudas se clasifican en mieloides y linfoides. Franco —
Americano — Britanicos (FAB)* disefid un esquema de clasificacién basado en las
caracteristicas morfolégicas y en las propiedades de tincidn citoquimicos de las
células blasticas de la médula 6sea. La clasificacién de la leucemia linfoides
agudas (L.LA)esLi_, L. yL_.
LLA Lii—» —»  Caracteristicas importantes.

Blastos pequerios con citoplasma escaso,

Cromatina nuclear Homogénea, nucleos

de forma regular y nucléolos  poco

Prominentes.

Li _| Blastos grandes con aumento del citoplasma,
Ntcleo de forma irregular y nucléolos

Prominentes.

e Biastos grandes con cromatina nuclear
Finamente granular y homogenea, nucleos
De forma reqgular, nucleolos prominentes y
y citoplasma intensamente

Basdfilo y vacuolado.

* FRANCO - AMERICANO - BRITANICOS Orcologia Clinica. 1 edicion. Francia: FAB. 1990, pg

362
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Casi todas las leucemias infantiles son L.!, pero su proporcion varia de unas
series a otras. La morfologia L es claramente peculiar y se asocia a LLA de

células B, que expresari no globulinas en la superficie celular.

5.8.1. Epidemiologia de las leucemias agudas infantiles. La proporcion entre
LLA y LMA. enlos nifos es de 4 a 1, casl inversa a la de los adultos. En la
leucemia linfoblastica aguda, 1a maxima de incidencia se encuentra entre los 3 y

los 4 anos.

5.8.2. Etiologia de las leucemias agu;ias. Existen varios factores
predisponentes o que contribuyen al desarrollo de las leucemias, pero su causa
sigue siendo desconocida. Los ocasionales informes sobre agrupamientos
leucémicos y la asociacion entre el virus de Epstein — Barr (VEB) y el linfoma de
Burkitt sugieren que los agentes infecciosos desempenan un papel en la

leucemogénesis humana.

El tipo | del virus linfoiropo T numano (VLTH - |) es el pnmer retrovirus que pudo

vincularse en forma definitiva al desarrollo de la leucemia o linfoma.

Este virus VITH - | se asocia a micosis fungoide y a la leucemia — linfoma de

celulas T del adulto, una enfermedad prevalente en ia depresion dsl caribe,



Aunque la exposicién a la radiacion ionizante puede provocar leucemias, existen
escasas pruebas del efecto leucemégeno de la radiacion “ambiental” natural. Las
leucemias linfoblastica aguda fueron mas frecuentes en los que estuvieron
expuestos durante la infancia, mientras que cuando la exposicion tuvo lugar

durante la edad adulta, las mas comunes fueron las L. M. A.

“El riesgo de sufrir leucemias es mas frecuente en edades inferiores a los 10 afios,
en estos ninos no es posible identificar las causas o factores predisponentes.
Algunos autores piensan que la causa principal de la L. L. A de la infancia podria
ser una mutacion espontanea™. Las células Dionas de la L. LA (célhlas
precursoras linfoides) tienen un alto indice de proliferacion y mayor propension a
los reordenamientcs de genes durante la primera infancia, por 10 que son mas
susceptibles a las mutaciones. Una mutacidn o, lo que es mas probable,
mutaciones escalonadas que afecten de manera espontanea a genes reguladores
claves en una poblacidon celular sometida a una tension proliferativa. Podrian ser
lo suficientemente como para justificar la mayor parte de los casos de L.L A en la

infancia.

5.8.3. Anatomia de la médula o6sea y fisiopatologia. Aunque es posible
identificar precursores hematopoyéticos en diversos tejidos, solo en la medula

dsea tienen lugar en forma simultanea mielo poyesis, entro poyesis y linfopoyesis.

“.Tbid . p 565



45

Nutricia, por donde: llega el aporte principal de la sangre, penetra en la cavidad
medular a traves del Foramen nutricio. Las ramas de este vaso dan lugar a
capilares corticales que, a su vez, se unen a los sinusoides de la médula dsea,
drenando en el seno central. La hematopoyesis se produce en los espacios
intersisoidales y las células sanguineas en vias de maduracidn penetran en la
circulacion sistémica pasando entre las células endoteliales y atravesando la fina
membrana basal que las separa de la luz. Por tanto la médula ésea es un 6rgano
muy compartimetalizado; sus dos comportamientos principales son el vascular y
el extravascular (hematopoyético). Las células hematopoyéticas estan
intimamente asociadas a los elementos histicos finos, o células del estroma,
denominacién que agrupa a las células endoteliales y reticulares, los fibroblastos y

los adipositos.

Las células del estroma contribuyen a formar el micro ambiente hematopoyético
que sostiene y regula el desarrollo de las células sanguineas. Recientemente se
han involucrado a las sustancias de la matriz extracelular, como los

proteoglicanos, en la regulacién de la hematopoyesis®®.

Ching — Hon pui, MD. Miembro de los departamentos de hematologia — oncologia
y de anatomia patoldgica y bioguimica médica, director del programa sobre

enfermedades linfaticas en el hospital St. Jude. Memphis tennesse™’.

*FRANCO Op Cit, p. 365
7 CHING — HON PUI Md. Leucemias infantiles Oncologia clinica 2 edicion Bogoid norma. 1990 p.
570
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Sostiene ‘que la teoria predominante sobre la fisiopatologia de la leucemia postula
que una unica celula progenitora hematopoyetica, capaz de una auto renovacion
indefinida, origina precursores hematopoyéticos malignos poco diferenciados,
concepto apoyado por pruebas recogidas en distintas lineas de investigacion. En
multiples células leucémicas se encuentran anomalias cromosomicas similares,
tanto en el momento del diagndstico. En la mayoria de los casos, parece que la
leucemia se inicia en la médula ésea, desde donde se propaga a otras partes del
cuerpo. La L.L.A puede originarse en el timo de algunos pacientes que muestran
una tumoraciéon mediastimica anterior, 0 en el intestino de los que presentan un
tumor ileocecal. Las células leucémicas se dividen a menor velocidad y tardan
mas en sintetizar ADN que los precursores hematopoyéticos normales. A pesar
de esta caracteristica aparentemente reducida, las células leucémicas se
acumulan sin pausa en la mayoria de los pacientes, compitiendo con ventaja con

las células hematopoyéticas normales.

5.8.4. Leucemia linfoblastica aguda. (L.L.A) “Los sintomas pueden aparecer
de manera insidiosa 0 aguda. Los sintomas y signos son un refiejo del grado de
insuficiencia de la médula dsea y de la amplitud de la extensién extramedular®®,
Algunos pacientes sufren infecciones potenciaimente letales o hemorragias en el
momento del diagnostico. En otros casos, la leucemia es asintomatica y se

detecta durante un examen fisico de rutina. Sin embargo, en la mayoria de los

R . . .. .. .. I - .=
~ Investigacion sobre la presentacion clinica y caracteristicas analiticas en 300 nifios con L.L.A. tratados en
forma consecutiva en el hospital St jude de investigacion pediatrica. 1960.
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pacientes se encuentra una historia de enfermedad previa al diagnostico, con

sintomas que pueden tener una evolucion de pocos dias a algunos meses.

La palidez, |a fatiga y la Letargia son manifestaciones frecuentes de la anemia. La

anorexia es comdan aungue con pérdida de peso que suele ser ligera o nula.

La tercera parte de los pacientes, sobre todo los niftos pequefios, desarrollan,
como primera manifestacion, cojera, dolores 0seos o artralgias y se niegan a
caminar. Estos sintomas pueden ser consecuencia de la infiltracidn leucémica del
periostio, del hueso o de la articulaciéon, o pueden deberse a la expansién que las
células leucémicas provocan en la cavidad medular. Es raro, que se produzca
necrosis en la medula dsea pero, si sucede, se manifiesta con intenso dolor y

fiebre.

Casi la mitad de los pacientes tienen alguna manifestacion hemorragica. En mas
de la mitad, aparece fiebre intermitente que se asocia a una infeccion
comprobada. En al menos la cuarta parte de los casos. Otros signos y sintomas

mas frecuentes son: cefaleas, vomitos, sufrimiento respiratorio, oliguria y anuria.

El examen fisico puede revelar fiebre, palidez, petequias y equimosis de ia piel y
las mucosas, hemorragias retinianas, linfadenopatias, hepatosplenomegalia,

nefromegalia y sensibilidad a la palpacién de los huesos.
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5.8.5. Factores de prondstico de la leucemia linfoblastica aguda. “En los
nifos con leucemia y con las caracteristicas asociadas en un bajo indice de
recaida, los estudios clinicos pueden orientarse hacia el disefio de terapéuticas
que reducen la toxicidad aguda y el potencial de secuelas a largo plazo,

manteniendo, al mismo tiempo, un excelente control de la enfermedad™.

Las anomalias cromosomicas constituyen importantes factores pronosticos en la

leucemia linfoblastica aguda, alrededor del 27% de los niios.

Con L.L.A exister lineas celulares madres hiperdiploides con mas de 50
cromosomas por célula leucémica, estos casos son los qQue muestran un

pronostico mas favorablg.

Entre las caracteristicas clinicas, el recuento leucocitario y la edad aparecen de
manera constante zomo indicadores independientes del resultado del tratamiento
y entre las caracteristicas biologicas, la piperdiploidia mayor de 50 o el elevado
contenido en ADN de las células leucémicas (mayor que 1.16 veces el de los
normales) son favorables, mientras que el cromosoma Phy lat (4.11) se asocian a

peor pronastico.

Los adelantos terapéuticos han hecho que disminuya la utilidad de muchos de los
determinantes de las i..L.A infantiles, por lo que la valoracion de los factores

prondésticos debe hacerse en el contexto de tratamiento.

* Ching ~Hon Pui Md Leucemias Infantiles Oncologia clinica. 2 edicion. Bogora: norma. 1990 p 573,
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5.8.6. Diagnodstico diferencial de la leucemia linfoblastica aguda. Las
manifestaciones iniciales de la L.L.A son similares a las de algunas otras
enfermedades. La aparicion brusca de petequias, equimosis y hemorragias puede
sugerir una tombocitopenia idiopatica (a menudo asociada con una infeccion virica
reciente, aparicion de grandes plaguetas en las extensiones de sangre y ausencia
de signos de anemia). Tanto la L.LLA como la anemia aplastica, pueden
manifestarse con pancitopenia y complicaciones asociadas con la insuficiencia de
la médula ¢sea. Asi mismo, el dolor 0seo, las artralgias y las ocasionales artritis
pueden simular una artritis reumatoide juvenil, una fiebre reumatica, otras

enfermedades vasculares del coldgeno o una osteomielitis.

‘Algunos pacientes en los que se sospecha un lupus erimetoso sistémico, tienen
en realidad L.L.A. Por tanto, para excluir la leucemia, debe hacerse una

aspiracion de la médula 6sea por sospecha de una enfermedad reumatica™? .

5.8.7. Tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda. En muchas ocasiones,
en la practica meédica, con independencia de la inoperancia o peligrosidad
intrinsecas de las técnicas, aparatos o sustancias utilizadas. Un numero
importante de mejorias 0 curaciones momentaneas 0 permanentes siguen a la

intervencion del facultativo.

# Ibid.. p. 373,



Lo cual equivale recesariamente, aunque asi suela interpretarse a que dichas
mejorfas o curaciones sean debidas a los conocimientos y habilidades
profesionales de los terapeutas, 0 a la potencia sanadora de las técnicas o
sustancias utilizadas, sin embargo, a pesar de lo insatisfactorio de este estado de
casos desde un punto de vista cientifico, no por ello es menos evidente que los
efectos producidos, son auténticos y que las variables que los producen son

psicologicas.

Punto de vista interesante si consideramos el escepticismo de muchos médicos y
personal sanitario sobre el valor terapéutico, por determinados enfermos

cancerosos, de los tratamientos anticancerosos que les suministran.

Debido a que el organismo sdlo puede funcionar correctamente dentro de ciertos
margenes de tolerancia, el cerebro debe cerciorarse en todo momento de que las
distintas partes del organismo se encuentren funcionando en las condiciones
adecuadas, si cualquiera de ellas sufre una alteracion, el cerebro debe
autorregularse lo antes posible por corregirlo. Desde este punto de vista, “Todos
los trastornos y enfermedades poseen, a la vez un componente bioldgico y otro
psicolégico, ya que la posibilidad de que un tejido concreto pueda superar con
éxito sus problemas locales depende en gran parte de la capacidad del cerebro

por reconocerlos y autcrregularse de forma apropiada‘” b

* BAYES Ramén. Psicologia oncoldgica Prevencion v rerapia psicologica del cancer. 2 edicion.
Barcelona: biblioteca de psicologia y psiquiatria salud coleccion 2000. 1985, p. 116.
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Aquf estuvo el secreto de David: andar delante de Dios. Escos hombres de la
Biblia, Dios los tiene como justos, santos, buenos, perfectos. Pero detente un
momento y meditaen esto. (Qué pensarfas de un hombre que se emborrachaen la
calle pero es un santo, perfecto y justo ante Dios? {Qué dirfas de Noé que no solo
estaba borracho sinodesnudo? Lee Génesis 9:20,21.

{Qué serd lo que Dios quiere decirnos? David, un hombre que codicid la mujer
de su préjimo, maté al marido para quedarse con ella. Dios dice: “Que el fue
conforme al corazén de Dios”. Lee Hechos 13:22

{Qué sera lo que Dios nos quiere decir? Lee 2 Samuel 11:1-27. Situ eres un padre
o un hijo, tal vez recuerdes que mientras andabas de la mano de mamd o papi
nunca te caiste, {Por qué? Porque habia una mano firme que te guiaba en tu andar.
Cuan triste es el pasado de todos estos hombre, pero Dios les ha considerado justos,
santos, perfectos para con él.  IQué ha hecho la diferencia? Cuando ellos
estuvieron en esta situacién de pecado no eran santos, pero, decidieron caminar
con Dios.

El hombre nace para Dios cuando va a Dios. Para los seres humanos un hombre
sanfo es aquel que nunca cometié pecado, pero para Dios, santo es aquel que
decidié caminar con él. No importando su pasado. Nunca te atormentes por tu
pasado, recuerda que Dios echa en lo profundo de la mar todos tus pecados (Lee
nuevamente Miqueas 7:19) {Verdad que es hermosa la promesa? Sitienes dudade
ello pidele al Sefior que te de fe para creer y tuserdsuna nuevapersonade aquien
adelante. ’

2 o : . - | conflicta de §
%7 Pero cuando decides andar con Dios aparece el contlicto de San Pablo.

Romanos 7:24. lalucha de las dos naturalezas. iQué sucede en el momento de la
conversién? Dios actda y mata la naturaleza pecaminosa vieja y entrega una
naturaleza nueva. De aquien adelante pasamos a tener dos naturalezas: el hombre
carnal que se deleita en las cosas malas y el hombre o mujer espiritual que se deleita
enlascosasde Dios. I eecen SanJuan3:14

“Nosotros sabemos que hemos de muerte a vida, en que

a los hermanos. El que no hasu .

"




istas naturalezas que batallan en nosotros crecerdn de aguerdo al alimento quele

£1maos.
Estudiando la pqlabra de Dios, pues ellas “son espiritu y son vida”. San Juan
:63...  Las que yo os he son
yson i
Conversando cen Dios por medio de la oracién. Lee el salmo35:17. “Tardey
ya oraréy ” »

estificando, contando lo que hizo Jesis conmigo. Lee 1 Juan 1:3 la vida cristiana.
sunavidade pricticayse va aJests pormedio del estudio de la Biblia, la oraciény:

Ltéstificacion.
?Tﬁ eresjusto en la medida que vivas con Jests; has de El tuamigo.
n Giélatas 5: 16 dice:

Jijo pues: andad en él . v no satisfagdis los
] p 3 g
delacarne”.

? Muchas veces caerds, vendran luchas y vendrd a ri la pregunta: {Y cudndo
rminard todo esto! Por favor lee con detenimiento en 1 Corintios 15: 33.
orque es que esto se vista de

corrupcion. Yestomortalse vistade

onclusién

uando Cristo venga, soloallise acabardlalucha, perohoy Cristo te ofrece andar

n él. Dile al Sefior de todo corazdn: “Senor quiero andar contigo, solo tu me

1edeshacerjusto, perfecto, santo, porfavorven a morar en micorazén”.

Sefior responderd tu oracion. No lo dudes nunca, pues si el cielo dejé para
wregar su vida por ti, es porque realmente te ama mucho. No lo rechaces por
yOL.

JUEDIOS TEBENDIGA P@R LAS DECISIONES @UE H%b TOMADO!

Firma

L : /,\ (
y - Fedemes dor S anics en edia bi/ ia?

Ty

Introduccién

Enlaleccién pasada abordamos el tema del complejo de culpa, descubriendo que
cuando vamos aJests él produce en nosotros el arrepentimiento por su benignidad.
Esto hard brotar de nosotros la confesidn junto con ellos llega el perdén que otorga
nuestro amado Jests. (Quien anda de la mano de Jesis essanto, porque en su
presencia solo hay santidad. Lo importante de esta leccidn radica en el hecho que
debe producirse uncambio en el corazén, de lamisma vida y esto solo s consigue
por medio de un milagro que solo Dios puede hacer.

Hay una hermosa promesa que aunque muestra las dos caras de la moneda da
una visiéon maravillosa de lo que Dios puede hacer con nosotros. Lee con
detenimiento ROMANQOS6:23.

* La paga del pecho es YW &L}\&kj_‘mag Ja ¥% &a[d de Dios es

<
eterna en Q ]esus, Sefor

71\\1,&)\.‘

@ Veamos ahora la leccién presente (PODEMOS SER SANTOS EN ESTA

~interiores? {Podemos ser perfectos en esta vida’
En Remanos 7:24 estd el clamor de un hombre que porun lado quiere serviral

~ VIDAZ. - Después de haberme entregado a Cristo, {Por qué ex perlmento luchas
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Por lo tanto, proporcionando al paciente un diagndstico y un tratamiento creible,
sobre todo si los mismos van acompafiados de palabras de esperanza, garantias
de curacién, o expectativas elevadas en la bondad del tratamiento y/o en la
habilidad del terapeuta, se suele obtener de inmediato, una drastica disminucion
en el numero de pensamientos negativos y, por tanto, una disminucion en la

intensidad de las reacciones viscerales y tensiones musculares® .

Paralelamente, cuando el terapeuta suministra un diagnostico y un tratamiento, 1o
que hace es comunicar al cerebro del paciente que no es necesario que siga

prestando una atencion permanente al sintoma.

Tanto la consecucion de un estado de relajacion, que forma parte de un gran
nuamero de terapias cbntribuyen a la reduccion subjetiva del malestar y por ello, el
organismo se encontrara reforzado por mantener dicho estado relajado y seguir
desviando la atencién. De esta forma se habra optimizado las condiciones para

que el sistema autorregulador pueda funcionar mejor.

Plaut y Friedman (1981) han sefialado que el nicleo de investigacion
psicosomatico no consiste en analizar el papel de los factores psicosociales como
causa directa de la enfermedad, sino como productores de alteraciones de

susceptibilidad a la enfermedad.

¥ Ibid.. p. 112,



(W]
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Bayes y Ramdn (1985) anaden que si un numero importante de trastornos, tanto
funcionales como estructurales, que abarcan desde nauseas, vomitos vy
alteraciones de tension arterial y ritmo cardiaco, hasta ulceraciones y eczemas,
pueden originarse y desarrollarse gracias a la activacion 0 modulacion de las vias
psicologicas, Nno vemos porque el organismo no puede poseer y mejorar 0 curar

las alteraciones funcionales o estructurales producidas.

En una investigacion realizada por Simonton y Matthews en 1981, en tres grupos
de pacientes con cancer avanzado que utilizaron su tratamiento psicologico de
apoyo, complemenrtario siempre a un tratamiento médico convencional, los datos

presentados han sido los siguientes:

“ De los 71 casos con cancer de mama, el 59% murid durante el tratamiento por la

media de supervivencia del grupo fue de 38.5 meses”.

“ De los 24 casos con cancer de pulmon, el 79% murio durante el tratamiento por

la media de supervivencia del grupo fue de 14.5 meses**

Aparte de estas mejorias conseguidas en la cantidad de vida, los Simonton se
muestran razonablemente satisfechos por 10s resultados obtenidos en la mayoria

de los pacientes en los; aspectos “Calidad de vida” y “Calidad de muerte’.

* Tomado de la investigacion realizada por Simonton y Matthews Simonton (1981) con pacientes con
cancer.



Basicamente la técnica de los Simonton proporciona un medio a los pacientes por
participar activamente ©n su propio tratamiento y se encuentra encaminado a
fortalecer su confianza en que poseen cierto grado de control real sobre la

evolucion de su enfermedad.

5.8.7.1. Quimioterapias. El objetivo de la quimioterapia es inducir la remisién
completa y, después mantenerla. La recidiva se puede producir en la médula
6sea, SNC a sitios parenquimatosos extramedulares y cada uno puede ocurrir

independientemente las demas.

Tres obstaculos impiden lograr el objetivo de obtener una primera remision

continua, a largo plazo:

Se puede desarrollar resistencia a los farmacos, de tal manera que algunas
células leucémicas sobreviven a la exposicién a concentraciones de farmacos que

en un principic, fas habria matado.

Una fraccion pequefa, aungue significativa, de células leucémicas pueden
persistir en la fase G* extensa del ciclo celular, en la cual son relativamente

insensibles a los agentas citotdxicos.

* Ibid., P. 50.



Las células leucémicas pueden ser secuestradas en refugios sagrados,
especialmente el SNC, donde escapan al efecto de concentraciones letales de

quimioterapias.

5.8.7.2. Tratamiento de sostén. El tratamiento de sostén de los pacientes con
pancitopenia constituye un aspecto crucial del tratamiento de la leucemia aguda.
Comprende principeimernite la administracién apropiada de productos sanguineos y
el tratamiento de las infecciones. Los enfoques mas recientes del tratamiento de
apoyo implican el uso de factores de crecimiento hematopoyéticos y soporte de

células progenitoras hematopoyéticas.

Por lo general, es posible mantener concentraciones adecuadas de hemoglobina
mediante transfusiones de cpncentrados de hematies. Inicialmente se puede
conseguir un nimero adecuado de plaquetas circulares mediante transfusiones de
plaquetas de donantes no seleccionadas. Agquellos que no respondan a las
transfusiones de plaquetas de donantes no seleccionadas, pueden responder a las

plaquetas de un donante HLA - idéntico.

La prevencién y tratamiento de las infeccicnes resuitan fundamentales en el
tratamiento de estos enfermos. Dado que la mayor parte de las infecciones estan
causadas por microorganismos que colonizan la piel y el tubo digestivo. La
mayoria de los centros recomiendan el uso de mascarillas faciales, el lavadc

cuidadoso de manos y el aislamiento de los pacientes granuiocitopenicos.



Los antibi6ticos absorbibles y no absorbibles por via oral, se utilizan ampliamente
de manera profilactica. Con estas medidas puede retrasarse o evitarse la

aparicién de infecciones bacterianas y fungicas.

Hace 45 anos, la LLA era siempre mortal y los pacientes tenian una supervivencia

media de tan sdlo dos meses.

A partir de los afios 50s hasta los afios 70s, permitid que el tratamiento

desarrollado alcanzase remisiones a largo plazo y posible curacion en los nifios

que padecian esta enfermedad.

El tratamiento de la LLLA consta de tres etapas:

v Quimioterapia de: la remision.

v Profilaxis de!l sistema nervioso central.

¥ Tratamiento de mantenimiento.

El fracaso en la obtencién de la remisidn puede atribuirse principalmente a la

aparicién de resistencia a los farmacos, infecciones graves o leucemia de! SNC.

En los pacientes en los que no se logra la remision, es necesario el tratamiento

profilactico del SNC para impedir |la meningitis leucémica.
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La meningitis leucémica es el punto inicial de las recidivas hasta en dos tercios de
los pacientes con LLA que no reciben tratamiento profilactico. Dicho tratamiento
profilactico del SNC instaurado durante o inmediatamente después de la induccion
de la remisidon, ha coriseguido reducir de forma espectacular la incidencia de

recidivas en el SNC.

Dado que los pacientes en remisidn todavia albergan células leucémicas, se
precisa continuar el tratamiento sistémico para impedir o retrasar la recidiva
leucémica. La forma dptima de continuar el tratamiento, consiste en administrar
quimioterapia. Se desconoce la duracion optima de esta. En muchos pacientes
se puede suspender después de 2 a 3 afios, y permanecen en remision
prolongada. Sin embargo, hasta un 25% de los pacientes sufriran una recidiva

una vez suspendido el fratamiento de mantenimiento.

En las perspectivas futuras, se realizan constantes esfuerzos tendientes a
identificar nuevas drcgas antileucémicas, ya que algunas formas resistentes
asocian a un alto porcentaje de decesos causados por cancer en la poblacién
Apediétrica. Los famazcos y tratamientos que ofrecen mayores perspectivas son:
arabinosilguanina, inmunoterapia dirigida, olinas y antigenos leucocitarios
humanos, y drogas antiangiogénicas. Estos tratamientos, concluyen y serian mas

especificos y menos toxicos que la quimioterapia tradicional *°

* PUL Ch. We. Evans. Laicenua Linfoblastica Aguda 1 edicion Memphis EE. UTi: Mc Graw Hill 1993
p.8.



5.8.7.3. Tratamiento precoz. “Tedricamente, los agentes anticancerosos son
curativos siempre ¢jue las tratamientos precoses sena lo suficientemente intensos
y consigan eliminar las células malignas antes de que desarrollen resistencias

medicamentosas” ** .

Con ayuda de las quimioterapias y las medidas complementanas, se consigue que
desaparezcan los signos y los sintomas clinicos de la enfermedad, se normaliza el
recuento sanguineo y la médula 6ésea muestra una imagen normo celular con 25%

de blastos.

5.8.7.4. Tratamiento siubclinico (profilactico del S.N.C.) En los afios setenta, la
asociacion de radiacion craneal (24cGy) y metotrexato intratecal, administrados
tras conseguir la remision completa, se convirtid en el tratamiento habitual. Sin
embargo, el terror a sus efectos adversos ha obligado a revisar estas estrategias
terapéuticas. Los nuevos enfoques en estudio consisten en radiacién craneal en
dosis bajas (18Gy) con metotrexato intretecal. radiacion craneal hiperfraccionada
(18Gy) con tratamiento intratecal, tripe tratamiento intretecal con metotrexato,
citarabina e hidrocortisona, metrotexato en dosis intermedias con metrotrexato
intreiecal simultaneo; metotrexato en altas dosis solo o metotrexato intratecal

periédico con tratamiento genera! intensivo®’.

* CIING - Hon Pui, MD | eucemias Infantiles (ncolegia clinica. 2 edicion. Bogoata: norma. 1990, p
573
¥ bid., p. 574



5.8.7.5. Recidiva de la leucemia linfoblastica aguda. La recidiva consiste en la
reaparicion de la leucemia en cualquier localizacion del organismo. Aunque la
mayoria de las recaidas se producen durante el tratamiento o en los dos primeros
anos siguientes a la interrupcion del mismo, se han observado recidivas iniciales
incluso 10 anos después del diagndstico. La anemia, la leucocitosis, la
leucopenia, la trombocitopenia, el aumento de tamafio del higado o del bazo, los
dolores Oseos. la fiebre o una brusca disminucidén de la tolerancia a la

quimioterapia, puedean ser signos de recidiva en la médula dsea.

La recidiva en la meédula 6sea, que es la forma mas frecuente de fracaso del
tratamiento, significa un mal pronostico para la mayoria de los pacientes. Los
factores que auguran un pronostico particularmente malo son: una recaida

durante el tratamiento, una remisién inicial y un tratamiento primario intensivo.

5.8.7.6. Transplante cle médula 6sea. La quimioterapia intensiva seguida de un
transplante alogeneico de médula 6sea se utiliza cada vez con mas frecuencia en
el tratamiento de los pacientes con L.LA, en especial en los que sufren

reactivaciones metdulares.

El transplante de médula 6sea se ha utlizado también como tratamiento de
enfermos con L.L.A iniciales en las que existian caracteristicas que predecian una

mala respuesta a la quimioterapia.



5.8.7.7. Tratamiento psicoterapéutico. Segun la lectura de <morir de > a < vivir
con> cancer*®, postula que durante mucho tiempo se ha concebido el cancer como
una enfermedad mortal y muy poco comprendida. Si bien esta imagen aterradora
sigue manteniéndose, no es tan exacta como en un tiempo se pensd que era.
Con unos indices de supervivencia en aumento, podria ser mas oportuno en la
actualidad considerar @l cancer como una enfermedad mortal. Por ejemplo: en
1960, la leucemia linfoblastica aguda, la forma mas comun cancer en la nifiez,
tenia un indice de supervivencia del 1% a los 5 anos de diagnostico de la misma.
Las',’ rapidas mejorias en el tratamiento han tenido como consecuencia
espectaculares aumentos en el plazo de tiempo vivido y en el nimero de nifios

que consideran curados.

Sin embargo, los tratamientos a menudo son largos, muy invasivos, estresantes y
van acompafados de mucho dolor. También es apreciable la preocupacion a
1argo plazo de estos nifios y de sus familiares. El trabajo con esta poblacion

presenta exigencias multiples y complejas.

Ademas de la tarea inicial de ayudar al nifio o al adolescente y a su famiiia a
comprender y aceptar ia enfermedad, a 10s nifios enfermos de cancer no hay que
ocultarles nada ni contaminarlos con los miedos de los adultos. dijo la psicologa

mexicana Magali Sanchez. en un foro sobre enfermos terminales, en Acapulco.

* WICK Rita. Israel Allen Psicopatologia del nifio y del adolescente 2 edicidon. México: Prentice Hall.
1997. P. 376
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Asi mismo sostiene: ‘“tenemos que comprenderlos, no ocultarles nada,
prepararlos mucho, pues ellos entienden, asimilan y responden mas de lo que

nosotros podemos esperar”. °

Ademas es importante eiyudarles a hacer frente a un régimen de tratamiento largo
y estresante. Por ejermnplo: es muy probable que el consejo con respecto al
colegio. los profesores y grupo de compaieros sea importante, durante el
tratamiento y tras su finalizacion. Asi mismo, las preocupaciones con respecto al
efecto a largo plazo de la enfermedad son considerables y estan probablemente

relacionadas con el estadio de desarrollo.

La enfermedad puede interferir en el desarrollo de la anatomia como resultado de
una mayor dependencia de la familia y del personal médico y puede imponer
restricciones en la vida social y en el establecimiento de relaciones interpersonales

intimas.

No obstante, este tipo de consecuencias no son inevitables. También hay que
darse cuenta de que los mismos tratamientos que han tenido como resultado una
mayor esperanza de vida pueden contribuir a la creacidén de exigencias a largo
plazo. Por ejemplo: el tratamiento profilactico del sistema nervioso central es uno
de los principales factores responsables del aumento de la esperanza de vida en

los nifios y adolescentes con leucemia.

* Periddico el tiempo. Octubre 8 2000. P.3-5.
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La inyeccion de metrotesate directamente en la médula espinal y la irradiaciéon de
la médula y cranen, reducen la probabilidad de recaidas. Si bien el efecto
inmediato y a largo plazo de estos tratamientos en funcionamiento cognitivo y
neuro conductal no esta claro, dado el hecho de que el deterioro se produce en

areas como la atencidn, el aprendizaje y el rendimiento escolar.

“El cambio de perspectiva hacia el afrontamiento. el ajuste y la adaptacion al

cancer son, sin lugar a dudas, un punto de vista mas optimista”°° A

5.9. LA ASISTENCIA PSICOLOGICA DEL CANCEROSO.

La asistencia psicologica al enfermo canceroso esta basada, en dos argumentos:
En primer lugar, en qu2 efectivamente, hay suficientes elementos cientificos para

pensar que algunas formas de cancer son un problema psicosomatico;

En segundo lugar, que el enfermo de cancer, conjuntamente con el neurdtico, es
el enfermo mas sensible al placebo, es decir, el enfermo que mas facilmente va a

reaccionar con sintomas favorables a ia administracion de sustancias totalmente

inertes.

Esta sensibilidad al placebo depende también de los factores de la personalidad

por lo que varia ampliamente de unas personas a otras, pero manteniéndose en

* WICKS, Op. Cit., P. 376.



general mas alta en estas dos clases de enfermos: Los neurdticos y los

cancerosos.

La asistencia psicologica en los enfermos de cancer mejora en lineas generales,
no solo el estado de animo y sus aspectos psicoldgicos, sino también la evolucion
de su enfermedad, y por eso hoy el enfermo cancerosos es tnbutario de una
asistencia psicoldgica. Los procesos cancerosos tienen una gran tendencia de
residir mas facilmente y tienen una evolucidon mas precipitada y maligna cuando no

estan sujetos al influjo de una terapia siquiatrica.

Dentro de esta asistencia psicoldégica. lo primordial es la relacion meédico —
enfermo. desarrollada en forma de una psicoterapia comprensiva. El enfermo
canceroso tiene una gran tenddencia a aislarse porgue se siente al mismo tiempo
culpable y avergonzado por su trastomo. Asi mismo, el paciente y su familia
presentan una serie de pensamientos y creencias surgidas desde el inicio de la
enfermedad, que algurias veces favorecen a su proceso de rehabilitacion; es por
esta razon, que es necesario tener conocimientos de otras de las variables de
investigacién comn es el sistema de creencias, teniendo como base a la familia
como un sistema social en donde cualquier persona adgquiere su desarrollo

completo.
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Por esta razdn, es de importancia describir los conceptos basicos de la teoria
general de los sistemas, la cual no-solo mira al paciente sino a todos los

miembros afectados por este

5.10. TEORIA GENERAL DE LOS SISTEMAS.

En un sentido amplio, la teoria general de sistemas (TGS), se presenta como una
forma sistematica y cientifica de aproximacion y representacién de la realidad. y. al

mismo tiempo, como una orientacion hacia una practica estimulante para formas

de trabajo transdisciplinanias.

En tanto, el paradigrna cientifico, la TGS se caracteriza por su perspectiva
holistica e integradora, en donde lo importante son las relaciones y los conjuntos

que a partir de ellas emeargen.

Los objetivos originales de la tecria genera! de sistemas son los siguientes®":

® Impulsar el desarrollo de una terminoiogia general que permita descrbir las
caracteristicas, las funciones y los comportamientos sistemicos.

+ Desarrollar un conjunto de leyes aplicables a todos estos comportamientos.

* Promover una formalizacion (matematica) de estas leyes.

*1 ARNOLD. Marcela Departamento de antropologia. Chile Interner hrtp::/rehue
sociales. vchile.cl/publicaciones/moebio/03/frames 45.him.
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La primera formulacién en tal sentido es atribuible al bidlogo Ludwing Von
Bertalanfy (1901 -- 197), quien acuii¢ la denominacion “teoria general de

sistemas”.

Para él, la TGS deberia constituirse en un mecanismo de integracidon entre las
ciencias naturales y sociales y ser al mismo tiempo un instrumento basico para la

formacion y preparacionr: de cientificos.

La TGS surge er respuesta al agotamiento e inaplicabilidad de los enfoques
analitico — reducionista y sus principios mecanico ~ causales (Amold y Rodriguez,
1990), debido a que estos enfoques estaban fundados en una imagen inorganica

del mundo®?

El campo de aplicaciones de la TGS no reconoce limitaciones, al usara en
fendmenos humanos, sociales y culturales. se advierte que sus raices estan en el
area de los sistemas naturales (organismos) y en el de los sistemas artificiales

(maquinas).

No obstante sus limitaciones, y si bien reconocemos que la TGS aporta en la
actualidad solo aspectos parciales para una moderna Teoria General de Sistemas

sociales.

Tbid,, p. 2.
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5.10.1. Definiciones nominales para sistemas generales. En las definiciones

mas corrientes se identifican:

LOS SISTEMAS: como conjunto de elementos que guardan estrechas relaciones
entre si, que mantienen al sistema directo o indirectamente unido de modo mas o
menos estable y cuyo comportamiento global persigue normalmente algun tipo de

objetivo.

5.10.2. Clasificacion de los sistemas generales. Es conveniente advertir que
no obstante su papel para la ciencia clasica, la TGS no se despega - en lo

fundamental — del modo cartesiano (separacion sujetiva — objetiva).

Los sistemas pueden clasificarse de las siguientes maneras:
Segun su entitividad los sistemas pueden ser agrupados en: reales, ideales y

modelos.

Mientras los primeros presumen una existencia independiente del observador, los
segundos son construcciones simbadlicas, como el caso de la logica y las
matematicas, mientras quie el tercer tipo corresponde a abstracciones de la
realidad, en donde se combina lo conceptual con las caracteristicas de los objetos.

Con relacion a su origen, los sistemas pueden ser:
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Naturales o artificiales, que apunta a destacar la dependencia 0 no en su

estructuracion por parte de otros sistemas.

Con relacion al ambiente o grado de aislamiento, los sistemas pueden ser:

Cerrados o abiertos, segun el tipo de intercambio que establecen con sus

ambientes.

5.10.3. Bases epistemolégicas de la teoria general de |los
sistemas. Segun Bertclanfy (1976), se puede hablar de una filosofia de sistemas,
ya que toda teoria cientifica de gran alcance tiene aspectos metafisicos. El define
en la filosofia de sistemas una ontologia de sistemas, una epistemologia de

sistemas y una filosofia de valores de sistemas.

LA ONTOLOGIA: aboca a la definicion de un sistema y el entendimiento de como
estan plasmados los sistemas en los distintos niveles del mundo de la
observacion, es dlecir, la ontologia se preocupa de problemas tales como el

distinguir un sistema real de un sistema conceptuai.

LA EPISTEMOLOGIA: se refiere a la distancia de la TGS con respecto al
positivismo o empirismo l6gico. Las bases de Bertalanffy en filosofia siguié la
tradicion del neopositivismo del grupo de Maritz Schiick, posteriormente llamado

circulo de Viena, pero su interés giraba en ei misticismo aleman, el relativismo
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historico de Spengler y la historia del arte, aunado a otras actitudes no ortodoxas,
le impidio llegar a ser un buen positivista. Bertalanffy sefala que la epistemologia

del positivismo ldgico es fisica lista y anatomista.

LA FILOSOFIA: se preocupa de la relacion entre los seres humanos y el mundo,
pues Bertalanffy sefala que la imagen de ser humano diferira si se entiende el
mundo como particulas fisicas gobemadas por el azar o como un orden jerarquico
simbdlico. La TGS no acepta ninguna de esas visiones de mundo, sino que optd

por una visidn heuristica.

5.10.4. Concepto de sistemas. “Un sistema es un todo resultante de partes

interdependientes™* .

La definicion de sistema incluye los conceptos de totalidad
interdependiente, jerarguia, comunicacidn y control.  La delimitacion del sistema
depende del observador, por tal razon, segun el nivel de observacion elegida, el

sistema puede ser: el individuo, la familia, |13 empresa o la institucién.

Esta delimitacion corresponde a la de los niveles de intervencion e implica un
cambio en los objetos de estudio, pues ya no son los entes antolégicos en si
mismo sino que los objetos de observacion y analisis son ahora los patrones de

interaccion que constifuyen el sistema.

< . — . . . PR o s . -
* PAPP, Peggy. Proceso de cambio. Grupo e instituciones. 1 Edicion. Mexico: Paidos. 1998, p. 28
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5.10.5. Sistemas de creencias. Un sistema de creencias se compone de una
combinacion de actitudes, supuestos basicos, expectativas, perjuicios,
convicciones y creencias, aportados a la familia nuclear por cada progenitor, a
partir de su familia de origen. Estas creencias individuales se entrelazan para

formar las premisas rectoras que gobiernan a la familia® .

Algunas de estas creencias son compartidas; otras son complementarias y
proporcionan la base de la atraccidn mutua inicial de los progenitores. Durante el
noviazgo y las primeras fases de |la vida matrimonial se llevan a cabo, en torno a
estas creencias, una serie de negociaciones que se expresan bajo la forma de
temas familiares. De aqui surgen las secuencias conductuales que regiran los
comportamientos de cada familia. Algunos temas familiares comunes son:
Responsabilidad V/s. Irresponsabilidad, en que el conyuge asume el rol de
responsable y el ofro de irresponsable; Enfermedad Vs. Salud, en que un céonyuge
se pone emccional o fisicamente enfermo y el otro se convierte en su psicolcgo o
medico; Acercamiento Vs. Distancia. en donde uno de los cOnyuges persigue al
otro para un contzicto emocional y afectivo y el otra conyuge evita la persecucion;
Maestro Vs. Alumnos, uno de los conyuges adopté un papel autontario y el otro
conyuge un papel pasivo, de acatamiento, las posiciones pueden modificarse en

situaciones diferentes, pero el tema central sigue siendo el mismo.

Distintos autores describen el sistema de creencias como mitos familiares

(Ferreira, 1966), constructos familiares (Reiss, 1971), temas familiares (Hess y

> Ihid . p. 28.
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Andel, 1969) e identidad familiar (Wolin, Bonnett y Noonan, no publicado). Estos
ultimos describen la identidad familiar como “El sentido subjetivo (De la familia) de
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su propia situacién, cortinuidad y caracter’™ ", sostienen que esta identidad en un

modo de establecer conocimientos entre una generacion y la otra.

5.10.6. La familia como sistema. La familia es un sistema, social natural que
puede ser estudiacdo en términos de su estructura, o forma como esta organizado

en un momento dado, y su proceso o formas en las cuales cambia a través del

tiempo.

La familia es un sistema en la medida en que esta constituida por una red de
relaciones; es natural por que responde a las necesidades biologicas vy
psicolégicas inherentes a la supervivencia humana; y tiene caracteristicas propias
en cuanto a que no hay ninguna otra instancia social que hasta ahora haya
logrado reemplazarle como fuente de satisfaccion de las necesidades

psicoafectivas tempranas de todo ser humano.

Ademas en |a familia existen una serie de lealtades, el principio de no sumatividad,
unos limites; tambien como sistema, la familia se ajusta al concepto de causalidad
circular y roles y de reglas implicitas que caracterizan y debemos tener en cuenta

al trabajar con una familia.

3 Ibid, P 29.
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Otra funcional relacionada con los patrones y fendmenos de la interaccdn y otra
evolutiva, donde considera a la familia como un sistema martogenetico en

creciente complejidad.

Estructura, funcionamiento y evolucion, conduce a identificar la cosmovision de la
familia como tal y de la sociedad y los individuos sobre ella, de modo gue en su
estudio se incluye también su marco de creencias y valores, contemplados al
mismo tiempo las ideclogias alli subyacentes todos estos elementos estan en
permanente interaccion, en forma tal que las creencias por ejemplo. pueden
mantener cierto tipo de estructura y de funcionamiento, lo mismo que cambios en

uno de estos dos aspectos puede conducir a un cambio de creencias.

Dentro de la vision sistematica, los trastornos individuales se connotan como
sintomas de una disfuncién familiar, teniendo en cuenta que si el comportamiento
y el desarrollo de un individuo son desadaptativos en relacion con e! exterior,

pueden ser funcionales y adaptativas dentro del contexto familiar.

A pesar de su intansa interaccion con el ambiente, cada familia es un organismo
social que conserva su organizacion y su identidad, aungue a 1o largo del tiempo
cambien las relaciones efectivos que tiene sus integrantes, esto significa que lo
que modifica es solamente el modo de conservar su organizaciéon, pero no su .
estructura esencial, pues de lo contrario perdera su autonomia y su identidad,

dejando de ser reconccible como unidad y como totalidad.
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5.11. CONCEPTOQO DE FAMILIA.

5.11.1. Ciclo de vida familiar con hijos pequenos y escolares. El mito de
iniciacion de esta etapa es el nacimiento del primer hijo, a partir del cual se
producen una serie de cambios en todas las dimensiones del funcionamiento
familiar, desde el punto de vista de su estructura, la familia cuenta ya no sélo con
el subsistema conyugal, sino ademas con el parental; en su nuevo rol, los padres
empiezan a desernpefar las funciones de proteccion y se preparan para cumplir

con las orientaciories y control de los hijos.

Desde el punto de vista de la interaccion afectivo, los conyuges tienen que abrir un
espacio para el hijo y debe desarrollar nuevas maneras de vivir tcdos los eventos
de la cotidianidad, lo cual implica un importante ajuste a las reglas ya establecidas
como pareja, por medio de un adecuado proceso de comunicacion, de resolucién
de problemas y de afrontamiento de los sucesos estresantes propios de esta
etapa. “Todas estas tensiones se incrementan en la familia de madre soltera y en
las familias monoparentales, de mode que el éxito para afrontarlas dependera del

acceso a los recursos respectives™ >°.

En estas familias monoparentales, otro factor de estrés es la gereracion de
dependencia de la familia extensa por el cuidado de los nifios, en especiai si la

insuficiencia de r2cursos determina una convivencia forzosa. El ingreso al medio

¢ Ivid., p. i26.



escolar es otro estresor normativo que puede convertirse en problema, si aspectos
de la dinamica familiar como la excesiva sobreproteccion o temores infundidos al

nifo, dificultan su natural proceso de separacion.

5.11.2. Estresores no normativos. Un evento cuya frecuencia se incrementa
infortunadamente en un medio violento como el nuestro, es la muerte de uno de
los padres. Si el fallecido es un hermano del nifio, las consecuencias de la pérdida
dependera del modo como se produjo la muerte, de la reaccion de los padres ante
el evento y ante los nifos sobrevivientes y de la relacidn del nifo con el hermano

muerto y con los demas.

Otro evento frecuente es la separacion o divorcio de los padres. El sentido que los
ninos le atribuyen a este hecho varia segin la edad, asi para el de tres a seis anos
este aspecto significara abandono por parte de los padres, los nifios de cinco a
ocho afios son conscientes de la dificultad y en su fantasia creen que pueden
hacer algo por mejorar la situacidbn., aunque a veces tengan que acudir
inconscientemente a medidas como la enfermedad o los problemas de adaptacion
y rendimierto escolar” | en cualquier caso las consecuencias de la separacion
dependeran de la claridad y del cumplimiento de ios acuerdos que establezcan los

padres.

* Ibid.. P. 128
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> Tensiones intrafamiliares, reflejadas en el nifo enfermo; coaliciones entre el
enfermo y la persona encargada de cuidarlo, mutua culpabilidad entre los padres o
hacia el nifio.

> Modificaciones en las actividades y metas familiares relativas a la reduccion
de actividades de entrenamiento y limitaciones profesionales de los padres.

> Aumento de: los quehaceres domesticos propios de la atencion del enfermo
e incremento de los gastos por atencion médica y cuidados en general.

> Aislamiento social por temor al rechazo o por limitaciones fisicas propias de
la enfermedad.

> Preocupacién vy afliccion por las alteraciones fisicas y del desarrollo asi
como por la adecuadz atencidon médica y el aprovechamiento escolar del nifio, en

la medida en que sus condiciones se los permitan

Muchas veces la acumulacion de tensiones se incrementa de acuerdo al nivel
escolar, econdmico y educativo de los padres. Como se ha enfatizado en lo
descrito anteriormente. las tensiones se incrementan por el bajo nivel econoémico,

ocupacional y educativo de los padres.

El manejo socioafectivo que brinde la familia ayudara en gran proporcion a la
superacion de dichas tensiones. La familia debera poseer capacidades vy
recursos, recursos por parte de cada uno de ios miembros y de la familia en

general.



5.11.3. Tensiones y Estresores propios de esta etapa. Este gruno reporta e
mayor numero de tansiones por embarazo y cnanza asi como de tensiones intra
familiares relativas al aumento del conflicto entre esposos tanto sobre asuntos de
su relacion como del manejo de la relacidon con la familia politica y de la resolucion
de problemas concretos con la subsistencia, asociados en buena medida con la

administracion de |zt economia y de las tareas domesticas.

Otras tensiones tipicas resultan ser las relativas o enfermedades y cuidados de los
hijos, aumentadas en los ultimos anos por las ya mencionadas exigencias de la
vida urbana, todo lo cual implica una elevacion de las tensiones economicas por el
significativo aumento de los gastos ocasionados por el proceso de gestacion, parto
y crianza, lo cual puede tener también efectos laborales negativos en especial
cuando ha habido complicaciones de salud o cuando la atencién de los pequeios
se convierte en una interferencia por el desempeno de ciertas funciones que

padrian representar un ascenso en la carrera de la mujer.

Angela Hernandez habla también aque dentro de los eventos estresantes no
normativos de la familia estan la aparicion de una enfermedad cronica y sevefa en
alguno de los hijos, asi como el nacimiento de menores con trastornos o
problemas congénitos. Patterson y Mc Cubbin(1983) describen las tensiones

inherentes a estas; situaciones como son:



Preocupacidn y afliccion por las alteraciones fisicas y del desarrollo asi como por
la adecuada atencioén médica y el aprovechamiento escolar del nifio enfermo, en la

medida en que sus condliciones se 10s permitan.

Muchas veces la acumulacidn de tensiones se incrementa de acuerdo al nivel

escolar, economico y eclucativo de los padres.

Como se ha enfatizado en |o descrito anteriormente, las tensiones se incrementan

por el bajo nivel econdmico, ocupacional y educativo de los padres.

El manejo socioafectivo que brinde la familia ayudard en gran proporcién a la
guperacion de dichas tensiones. La familia debera poseer capacidades vy

recursos, recursos por parte de cada uno de los miembros y de la familia en

general.

* Recursos de 10s miembros. La funcién de los miembros es determinante,
existen recursos emocionales, que estan relacionados por la adecuada

satisfaccion de sus necesidades fisicas y psicologicas basicas.

Los cuidados brindados al menor proporcionan un ambiente que facilita el
aprendizaje y el desarrcilo correspondiente a su edad; los padres deben satisfacer

sus propias necesidzdes, pues de lo contrario van a ser mas vulnerables a
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imponer controles excesivos a la inquietud natural de los nifos y responder con

imitabilidad a sus iniciativas y a sus demandas de actividad.

*Una vez mas, si no se cuenta con la colaboracion de los dos padres, el progenitor
a cargo del nino estara mas propenso a la fatiga y con ello a experimentar como

un peso las labores de comportamiento y control del menor® * .

Otra necesidad de los padres en estas etapas es la de revisar sus propias
experiencias de crianza y sus expectativas acerca de sus hijos, porque la
tendencia espontanea conduce a r'gproducir los patrones vividos, de forma que en
su manera de ensenar, de corregir y de proteger a los nifios se repiten o se
superan los estilos aprendidos en la propia infancia, acerca de cada uno de los
componentes de la cotidianidad, tales como la alimentacion, el manejo del tiempo,

la organizacion de los cbjetos, etc.

* Recursos de la familia. La cohesion familiar afecta indiscutiblemente al
sistema familiar, los cuales conducen al surgimiento de ciertas alteraciones en los
limites entre los subsistemas; es decir, a que sin proponérselo, los padres deriven
la busqueda natural de satisfaccién afectiva en los pequeros hijos; asi los nifios
entran en coaliciones con el padre o0 con la madre, o en situaciones de

triangulacion.

* HERNANDEZ, Op. Cit., p. 133.
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Es importante subrayar, la relacion entre la cohesidon familiar y la construccion de
la confianza basica en las primeras etapas de desarrollo infantil. Otro aspecto
importante, es con relacion a la adaptabilidad de la familia para afrontar las

diferentes crisis o tensiones.

En todo sistema farniliar la comunicacidon se constituye como un factor
fundamental para ¢l avance evolutivo, por que ella es el vehiculo a través del cual
se transmiten las instrucciones que orientan a los ninos, se les expresa afecto, y
se resuelven los problemas de la convivencia. “Es importante por lo tanto,
desglosar algunos de los componentes del proceso de comunicacion, para
discriminar los comportamientos disfuncionales” *° :

Escuchar: Predominan los mondlogos, sobre todo de los padres hacia los hijos,
o entre ellos, siendo por lo general las madres quienes asumen el papel activo
dentro del patrdn comunicacional de °la cantaleta” caracterizado por la repeticion

de quejas.

Desarrollo de temas: Casi nunca un tema se lleva a su culminacion; mas bien

aparece un dislocado cambio de contenido, a raiz de los desacuerdos de malestar

que interrumpen el proceso.

* Ibid., P. 13

.0
‘n
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Ruido en la comunicacion: Aparecen conductas como las de raparse la palabra,
elevar el tono de voz, agitarse, o por el contrario, responder con monosilabos y

actitudes de desinterés.

Contenido de los mensajes: Cuando el clima familiar es poco funcional, priman
los contenidos negativos que definen al mundo y a las personas con atributos
descalificativos, dentro de interacciones de reproche, de rechazo y de imperativos

que dejan traslucir las luchas de poder entre los miembros de la familia.

Vias de interaccion: Cuando el ambiente es fluido y positivo; cuando las cosas
no se dan de este modo, la madre se convierte en el canal de regulacién de la
comunicacion, donde se excluyen todos los procesos de participacion y

colaboracion.

Reacciones al contenido y no a la esencia de la relacién: Los mensajes no
verbales y el grado de acercamiento son los indicadores en una relacion; por
ejemplo, cuando la cornunicacion es disfuncional, el conflicto enciende porque se
responde selectivamente solo a ciertos mensajes no verbales y se pretende

resolver las dificuliades en el nivel verbal o del contendido.

Conforme a la perspectiva sistémica de la familia, existen unos sintomas &

indicadores de disfuncion, los cuales pueden aparecer en cualquiera de los
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subsistemas familiares. En el nino en edad escolar, en relacidon padres — hijos,

crisis y rupturas conyugales.

& En el nino en edad escolar

Problemas de adaptacidon al medio escolar:

Estos problemas son reflejados en dificultades de aprendizaje y de rendimiento, en
algunas ocasiones se presentan comportamientos agresivos, aislamiento vy

timidez.

Problemas emocionales y del comportamiento en general, tales como enceresis,
encopresis, hiperactividad, fobias. trastornos psicosomaticos como asma, alergias,

migranas, cefaleas, etc.

Agravacion de trastornos fisicos, como puede ocurrir con las disrritmias y otros
cuadros de tipo apileptoide, trastornos digestivos, hipoglicemias, propension a
infecciones y a fracturas, etc.

El inadecuado funcionamiento famiiar es la causa de la aparicion de iQs

o

problemas anteriormente sefnalados.

% En la relacién padres - hijos: el no manejar adecuadamente las pautas de

crianza, la discipiina, desarrollar habitos de aseo, de alimentacion, de estudio, etc.
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los métodos para premiar y castigar. Son los problemas mas comunes en las
relaciones padres- hijos. Muchos padres no saben como manejar estas
situaciones y esperan que personas ajenas a la familia, como los maestros, sean

los guias en el comportamiento en situaciones sociales.

L Crisis y rupturas conyugales: las rupturas se presentan en cualquier etapa
del ciclo vital de la familia, situacion que interfiere en el desempefio y evolucion de

los hijos.

5.11.4. Relacién madre — hijo, condiciones familiares y socioecondmicas del
nifio. “En el campo pediatrico muchos investigadores se dedicaron a estudiar la
influencia de la madre sobre la forma en que el nifio responde a la enfermedad.
Fueron ellos quienes comenzaron a distinguir entre la influencia de la madre en si
y la del ambiente socic — economico en general, que actia sobre el nino, primero

a través de la madre y luego directamente” € .

Mas adelante se indagd la influencia de la angustia de la madre sobre el nifto
enfermo. Se observé que el grado de angustia se transmite al nino aumentando

sus preocupaciones provocadas por la enfermedad.

. FELD, Fogel. El psiquismo del nifio enfermo organico. 6 edicion. Buenos Aires: Paidos. 1995, P. 26.
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Seguin Mechanic®' , es la madre quien transmite al nifio los patrones de conducta
relativos a la salud y la enfemedad, y a su vez intervienen los hemanos,
compafieros, maestros y personas de su alrededor. Todas estas personas ayudan
a que el nino asuma una actitud que la sociedad en que vive espera de &l segun el
sexo y la edad. Pero también juega un papel importante la atmdsfera emocional.
Es el caso de algurnias madres que viven en tension constante, observan y refieren

mas sintomas de sus hijos.

La educacion de la madre es otro factor gue influye en la preocupacion por los
sintomas. Las madres menos educadas son mas fatalistas, menos preocupadas
por detectar y prevenir sintomas segun las investigaciones que han hecho acerca
de los factores que influyen en un paciente enfermo, se han encontrado los

siguientes aspectos:

Aparici6n de los sintomas y evolucion de ta enfermedad. Vivencia familiar y de
los pacientes frente al diagnostico y el tratamiento. En el grupo de los escolares y
adolescentes, es destacable el hecho de que el paciente y la familia utiizan los
cuidados cotidiancs y constantes que el tratamiento exige, como un contro! de tipo
obsesivo en el sentido de aferrarsa a una rutina bien estabiecida para evitar la
angustia. Es frecuente observar que l0os niNos se cuidan asi mismo, sea en

cuanto a tomar me:dicacion o controlar las comidas.

“' bid., P. 26, 64, 65, 6.
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Las relaciones Madres — hijos en estos casos son absorbentes y encubre una

hostilidad de la macire hacia el nifio que la lleva a extremar su dedicacion a él.

- Grado de informaciéon de los pacientes y sus padres acerca de la
enfermedad: Los padres casi siempre se preocupan por conocer todos los
aspectos asociados con la enfermedad y a los nifios se acostumbra a brindarsele

una informacién parcial al respecto.

Actitud de los pacientes y sus familias frente al mundo externo: Siempre se
recomienda que practique actividades fisicas y deportivas. Se ha observado que
la mayoria no lo hacen. En el periodo de agudizacion de la enfermedad, se aislan
y se deprimen. Cuandc se trata de una enfermedad como leucemia |lo primero que

viene a la mente es la muerte.

La muerte, 0 la amenaza de muerte, n0O es mas que uno de los numerosos
incidentes que pueden alterar una familia. Una unidad familiar esta en equilibrio
funcional cuando estd en clama y cada miembro funciona con eficacia aceptable
durante ese lapso de tiempo. “El equilibrio de la unidad se ve afectado tanto por la
adicién de un nuevo miembro, como por la pérdida de otro. La intensidad de la

» 62

reaccion emocional que funciona en la familia en ese momento

“ BOWEN Murray. Terapia familiar en la practica clinica. 3 edicion. México: Trillas. 1987. p. 36.
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Una familia es desequilibrada cuando hay una perdida. Existen pérdidas
funcionales, tales como un miembro familiar enfermo; las pérdidas emocionales
como la ausencia de una persona de caracter agradable. Posiblemente una
familia bien integrada muestra una reactividad patente en el momento del cambio,

pero se adapta a el con bastante prontitud.

Por el contrario, una familia menos integrada probablemente muestra una reaccion
menos significativa en 2se momento, pero responde posteriormente con sintomas

de enfermedad emocional o con cualquier otro sintoma.

Asi mismo, la familia puede sufrir una gran ansiedad y abordar sus rutinas diarias
con un nivel de estrés apreciables, debido a que una enfermedad como el cancer
0 amenaza potencialmente la vida. El estrés y la ansiedad que sufre el nifo o el
adolescente puecle ser muy grave. Ademas, las limitaciones debidas a la
enfermedad a menudo obstaculizan el desarrollo normal y por supuestdo que la
familia también ticne que afrontar la enfermedad, su tratamiento y sus efectos
durante largos perioclos de tiempo. “Este tipo de tratamiento tiene muchas
exigencias a largc plazo y son dificiles de afrontar, por lo tanto es estresante por si

n 83

misma

Es posible que tener un nino en casa con una enfermedad crdnica crea tensiones

en el entorno familiar. También es importante recordar que las familias en las que

* WISKS Rita. Psicologia del nifio v el adolescente 3 edicion. WEST Virginia: Prentice Hall. 1997. P 371
372,
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hay un hijo enfermc no son inmunes a las tensiones que experimentan todas las
familias; el estrés que sufren algunos sistemas pueden influir tanto en la

adaptacion tanto del nifio como de la familia.

Asi por ejemplo, €l tipo de diversidad de estrategia de afrontamiento con que
cuente el nifo o el adolescente es probable que sean importantes en este
proceso. Una segunda categoria de variables esté formada por factores relativos
a la enfermedad, como la gravedad vy el grado de deterioro. Ademas, el entomo
del nifo (por ejemglo, la familia, el colegio, los servicios de salud), probablemente

sea un factor de variabilidad con respecto a |la adaptacion.

El tipo de enfermedad, su gravedad y el grado de deterioro que produzca en el
funcionamiento sor algunas d‘e las vanables que se han estudiado para vincularlas
con la adaptacion o la enfermedad; la gravedad esta probablemente relacionada
con una mayor limitacién en el funcionramiento normal. Sin embargo. cada una de
estas variables es importante segun comenta en el capitulo de factores
psicologicos que influyen en las afecciones médicas, sostienen que en muchos
estudios realizados sobre |la depresién entre nifios y adolescentes con problemas
médicos cronicos, Bernnett (1994) halld que los niflos y adolescentes con asma,
con dolor abdominal recurrente y con drepanocitosis tenian mayor riesgo de
desarrollar sintomas depresivos que aquellos con cancer. Otros investigadores
han hallado que |a adaptacion esta asociada al grado de limitacion funcional que

produzca la afeccidn como, por ejemplo; el numero de ausencia al colegio o
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limitaciores en las relaciones con los amigos. El grado en el que la enfermedad

esta bajo control tambié:n es importante.

- El funcionamiento familiar se ha vinculado con frecuencia a la adaptacion de niios
y adolescentes. Es de esperar por tanto, que el funcionamiento familiar se
relacione igualmente con la adaptacién psicolégica de los nifios y adolescentes
con enfermedades cronicas de hecho, en uno de los primeros estudios realizados
se sugirio resultar especialmente perjudicial para el niiio o el adolescente con una

enfermedad crénica.

Segun Lavigne y FFaier — Rooutman 1993, los factores de riesgo y estres razonable
supone como punto de partida que algunas de las influencias familiares que se
relacionan con la adaptacidon de otros ninos y adolescentes, tales como la
depresién de los padres o los conflictos matrimoniales, también estaran
relacionados con la adaptacion de los nifios y adolescentes con enfermedades

cronicas.

Igualmente la cohesion familiar es otra variable que parece ser importante. A
menudo suele comunicarse que una enfermedad que amenaza la vida une con

frecuencia a los miembros de la familia.

Dado que los pacientes de cancer con poca edad tienen ahora una mayor

posibilidad de vivir de la que nunca han tenido, este descubrimiento, sorprendente
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en alguna medida, indica la necesidad de estudiar mas en profundidad como el

tiempo que ha transcurrido desde el tratamiento, la edad actual.

La edad en el momenio de diagnostico y otras variables simitares pueden estar
relacionadas con la ascociacion entre el entorno familiar y la adaptacién psicolégica

del nifio o adolesce:nte que ha sobrevivido al cancer.

En el siguiente cuadro, vemos los factores psicologicos que influyen en las
afecciones médicas tomado por Thompson, RJ. Gustatson, K.E; George, LK, y
Spak, A (1994). Cambio en la adaptacién psicolégica en nifios y adolescentes
Joumal of Pediatric psychology 19, 189, 203 Reproducido como la autorizacion de

Plenum, Publishing Corporation.

5.11.5. La familia con un paciente enfermo. Debemos tener en cuenta que la
familia es un sistema que esta compuesto por varios elementos, los cuales son de
importancia para que el funcionamiento familiar se lleve adecuadamente; por lo
tanto, si uno de iog miembros de dicho sistema rompe la estructura familiar, afecta
a los demas miembros que componen la familia, porque los cambios o
comportamientos de un individuo afectan a las personas que conforman el grupo

familiar.



Parametro de la enfermedad
- Gravedad

- Tipo

Procesos cogritivos:

Evaluacion.

Estres.

Probiemas cotidianos.
‘fareas relacionadas con la
enfermedacd.

Eficacia.

Lugar de control de la
wlud.

Expectativa.

Parametro demoyrafico:

Género del nifio.
Fidad del nifio.
Estatus sociceconomico.

Proceso de adaptacién de
la madie -
Métado de
funcionamiento:
- Paliativos.
- Adaptativos.

87

Resultado.

Adaptacion de la
madre.

ah

- Deapoyo.
- Dec conflicto.
- Controlador

Funcionamiento fanuliar.

Praceso cognitivos:
Expeciativas.

Autoestima.

Lugar de control de salud.

Procesy de adaptacion del mno. 1

i -
|

|

L

M¢ctodo de afrontamicnto.

Adaptacion dul
nifio.
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De igual manera, la armonia y el orden familiar se alternan irremediablemente con
el diagnéstico de la enfermedad de uno de sus miembros, perceptibles o
imperceptiblemente, cacla una de las partes del mévil familiar se afecta y debe
acomodarse en fornma antes desconocidas para mantener el equilibrio ante esta

nueva realidad de la enfermedad.

“Ninguna familia que haya tenido que vivir una enfermedad fatal sale ileso de la
experiencia, pues deben enfrentar permanente y frecuentemente desgastes,
exigencias y cambios™ . El dltimo es la muerte del ser querido y cuando esta
ocurre cada miembro es diferente de lo que era cuando aquel gozaba de salud.
Es posible que, como consecuencia de la enfermedad, la familia entera o alguno
de sus miembros sean mejores luego de enfrentar el sufrimiento de reconocer la
necesidad que tiere mas de otros y el valor emocional del apoyo y la compaiiia

en momentos adversos, y de asumir el replanteamiento interior acerca del

significado de la vida.

En términos generales ia familia se ve sometida a cuatro tipos de problemas®®;

Desorganizacion, puesto que la enfermedad pone a prueba y a veces quebranta
los recursos Adaptativos, para afrontar situaciones dificiles, que antes habian sido

exitosas.

6f!-‘OI\H*JEGM DE JARAMI.LO: Issa. De cara a la muerte. 2 edicién. Bogota: Intermedio 1999 P 159
“Thid, P 160, 161.
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Ansiedad, que pueden presentarse en conductas hiperactivas, irrtabilidad,
intolerancia de mas a otros y rupturas o alteraciones de la comunicacon que
ocasionalmente se manifiesta con gritos e interrupciones o ignorando o

descalificando lo que el otro dice.

La habilidad o fragilidad emocional, que es una reaccion oscilante y superficial
cuando la capacidad de contener, frenar y organizar las respuestas afectivas se

muestra insuficiente:.

Tendencia a la introversion, la enfermedad es una poderosa fuerza centripeta que
ejerce un efecto cle Bunker o de muralla, en la familia. Para defenderse del
desorden y el caos que genera la enfermedad, aparecen nuevas normas y quien
no las cumpla atenta contra el precario equilibrio familiar y en algunas ocasiones

es expulsado.

5.11.6. La familia ante el impacto de la enfermedad. Cuando en la familia
aparece una enfermedad terminal que conducirda a la muerte, se genera en sus
miembros fuertes emociones acompafiadas de intenso dolor y sufrimiento
psicoldgico, sentimientos de angustia, culpa, desesperacion, incredulidad vy

confusion.



90

Se supone que dichas emociones pertenecen al mundo interno de cada uno de los
individuos y no se tiene en cuenta los procesos emocionales generados en y por la

misma estructura familiar.

La familia es un sistema, un todo organizado y las partes que la conforman son
interdependientes; Dentro de este proceso cada miembro del grupo expresa su
propio sentir, pero ademas se experimentan sensaciones y percepciones

originadas en ese mismo sistema.

En el caso de una familia con un miembro que padece cancer, no solo es este
quien elabora el impacto de la inminencia de su propia enfermedad, sino que cada
uno de los miembros y el grupo, deberan hacerlo. Cada cual eiabora el duelo en
relacion con sus propias sensaciones y vivencias acerca de la enfermedad. de su
pasado y de sus duelos anteriores, del grado de dependencia emocional con el

paciente y de la funcién que éste tiene dentro del grupo.

La vivencia y la percepcion que se tiene de la enfermedad dependen en gran parte
de los rasgos y de los comportamientos del sistema sociai, cultural y econémico
en que se vive, de alli, que cada familia tenga una manera particular de
enfrentarla. Todas las familias poseen rituales, costumbres sociales y religiosas
para enfrentar la enfermedad vy éstas deben ser comprendidas por el terapeuta

mediante la obtencion de un genograma o arbol familiar.
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5.11.7. 'Tareas ante la enfermedad grave de un miembro de la familia. La
familia debe iniciar un proceso conjunto de duelo anticipado y terminar los asuntos

pendientes con el paciente que se muere:

Expresar sentimientos, resolver conflictos del pasado, aclarar confusiones v
recordar relaciones mutuas con el objeto de que la separacion final sea mas
folerable y tranquila para la familia, para el paciente. El grupo debe apoyar al
paciente v al mismo tiempo luchar por encontrar paliativas hasta que sobrevenga
la muerte. De esta forma, el grupo familiar comenzara a organizarse para
mantener su estabilidad después del desequilibrio causado por la enfermedad,
para asegurar la supervivencia continua de los otros miembros e iniciar el proceso

de cambio que se debe cumplir tras la muerte del paciente.

5.11.8. Respuestas emocionales. Ante la pena de que aigun miembro de la
familia esta enferrno, c¢ada uno de los miembros de la famiiia se entristece por la
parte de si mismo que va a perder y por la famiiia como un todo. que cambiara

para siempre.

Las principales emociones como respuesia a la amenaza de la pérdida dei ser
querido, es la tristeza, la agresividad y la culpa, l0s cuaies son estimuladas por ios
acontecimientos diarios y por ios cambios v ias separaciones fisicas gue impone la

enfermedad.



La agresividad que se produce en el grupo familiar se debe a la falta del ser
querido para llenar las necesidades de dependencia de los miembros de |a familia,
pues su capacidad esté disminuida para funcionar v desempeiiar esos roles. La
acumulacion y la represion de la rabia debilitan |la habilidad para controlar la
situacion; los miembros de la familia necesitan a menudo ayuda del terapeuta para

expresar de manera apropiada este tipo de sentimiento hacia el paciente.®

Las emociones de rabia, culpa. de frustracion y de tristeza con relacion al enfermo,
no estan renidas con el amor al ser querido; son partes del proceso normal y
deben ser elaboradas por los miembros de la familia como parte del impacto sobre

cada uno de ellos sobre el sistema familiar.

5.11.9. La enfermedad y el ciclo familiar. La definicion de familia debe ser
entendida ampliarnente, pues abarca no s6lo a ias personas que tienen un vinculo
consanguineo, sino también aqueilos significativos afectivamente vy que participan
de ia vida famiiiar y que deben ser tenidos en cuenta también como integranie del

grupo familiar.

El ciclo familiar de una familia inciuye pericdos en los que existe una tendencia a
agruparse y a permanecer unidos y otros en los que la tarea saludable es

desprenderse y facilitar fa dispersion a los miembros, un ejemplo de estos casos

“ WISKS. Op. cil., p. 376.
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es una famiia con hijos pequenos en proceso de crianza, que debe cerrarse para

poder solidificar como un grupo y fortalecer sus jerarquias, iimites y normas.

Una crisis familiar, en cuaiquier etapa dei cicio vital en que se produzca en una
poderosa fuerza c2ntripe la que congrega a sus miembros. En tiempos de
dificultad, ias familias se cierran, a veces nasta ei extremo de recnazar ia ayuda, la
intervencion y la orientaciéon externa. construyendo para protegerse y aisiarse

demasiado dei medio sccial.

Factores que afectan ila reaccion familiar a la enfermedad. Para comprender ei
grado de lesidn a que esta expuesta una famiiia que enfrenta la enfermedad es

importante mencionar algunos factores®”

Quien es la persona enferma y que papei desempefia en ia famiiia, que tan
importanie vy necesaria es su presencia para ios demas miembros de ia familia,

que representa v que aporta.

De qué y como se refiere a ia forma como sobreviene el desenlace de una
enfermedad. Cudl es la enfermedad, gue tan bien atendido esta el enfermo o si

tuvo una enfermedad para prepararse para eila.
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Los valores y creencias familiares. Que significado le asigna la familia a una
determinada enfermedad, cuales son sus actitudes y posturas frente a esta

problematica.

El funcionamiento previo a la enfermedad: la reaccion sera totalmente diferente si
el funcionamiento cle la familia ha sido positivo o no se trata de una familia con

vinculos rotos y lesionaclos y/o con patrones de comunicacion bien sanos.

Los recursos a que puede recurnr a los momentos de cnsis: qué tan sdlida,
generosa y disponible es la red de apoyo emocional y financiero con que cuenta la

familia o si es 0 no pertinente solicitar ayuda.

El momento en que ocurre la ¢risis; no solo se refiere, al aspecto dei ciclo vital,

sino también quien es la persona.

Debido a que no es lo mismo a que sea un nino, un adoiescente 0 un padre de
familia, porque, las contribucibones que da ¢ada uno al hogar son totaimente

diferentes.

La familia de los pacientes con cancer, se preparan para la muerte del enfermo, va
que se dice que es una enfermedad que ileva a la muerte, la familia y éi enfermo
van atravesando momentos que puede o no coincidir con ei curso reai de la

enfermedad. Esquematicamente. podemos afirmar que aeste trayecto o camino
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tiene tres momentos diferentes y que a la vez son relativos y su tiempo varia en

cada caso.

Fase inicial o preparatoria. Con los sintomas y diagnostico de la enfermedad. la
familia y ei paciente se ponen en estado de alerta, que consiste en un temor,

negacién; lo cual sirve de mecanismos de defensa.

Esta fase inicial consiste en el conocimiento de la enfermedad como tal {examen,

diagnostico, pronodstico, tratamiento), lo cual esta acompanado de una gran

ansiedad.

Segunda fase. Convivir con la enfermedad fatal. Esta fase consisie en cuidar al
paciente vy aceptar la enfermedad, se inicia la busqueda de mecanismos para
reorganizar en varios aspectos. Con bastante frecuencia, los miembros de la
famiiia se compromeien al cuidado dei enfermo. En aigunos casos. existen

miembros de la familia que optan por tomar distancia. por presentar reacciones

sentimentaies, esios probiemas estan presentes en la mayoria de las famiitas.

Tercera fase. Aceptacion del finai. La famiiia en esta fase, se concreta en ia

enfermedad y se concientizan de io grave que es.
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5.11.10. - Organizacién estructural de la familia. En la familia humana es
indispensable una organizacion diferenciada en su estructura intema. Esto se

hace alrededor de dos concepciones biotogicas esenciales: El sexa y la edad.

La diferenciacion de sexos confiere habitualmente al hombre de tipo “instrumental’
(gestion de las relaciones entre la familia y el medio externo) y a la mujer un rol de
tipo “expresivo” (encuadramiento de las relaciones afectivas y gratificacidén de las
necesidades ligadas al crecimiento biopsicologico de los nifos). Esta reparticion
de roles no es rigida, va que pusde por necesidad ser intercambiable. La segunda
realidad biologica, la edad: Esta establece a un nivel primitivo de denominacion y
sumisién que se expresan a un nivel mas elaborado, por la autoridad parental
indispensable pare el cuidado de los nifios. hasta que estos adquieran una
competencia suficiante para valerse por si mismos. Asi la autoridad pertenece
claramente a la generacion de los padres y las fuentes de comunicacion y canales
afectivos son mas claros y efusivos, que ayudan a la interaccion de la familia. Es
por esta razon que es imporitante tener en cuenta estos dos elementos para

comprender el Funcionamiento vital del sistema familiar.

5.11.11. Estructura familiar. * El término estructura denota pautas de interaccion

relativamente duradera que concurren a ordenar y organizar subunidades

componentes de una familia, en relaciones mas o menos constantes® ”

(2]

UMBARGER Cartec T. Tefapia Familiar Estructural. 4 edicidn. Buenos aires: Amorrato. 1983, p. 31
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La estructura famihar hace parte de los modos en que interactian los miembros

de una familia.

La cateqoria de estructura se haya estrechamente vinculada a las categorias que
son afines de ley, forma, necesidad, eic. permanecen invariables a pesar del
cambio constante cie las partes y del todo mismo, solo se transforma cuando en el

todo hay un salto cualitativo.

La nocion de estructura es mucho mas antiqua; precede a la existencia de ias
ciencias sociaies y encuentra en el sigio XVII, su primer campo privilegiado en ia
historia naturai. Su sentido es entonces el de organizacion, de disposicion

ordenada de las partes®™

En el siglo XiX, @i concepto es importado a ias ciencias sociales por obra de
pensadores como Augusie Comte. Herbert Spencer, v sobre todo Kari Marx. Esie

describe ia vida sociai entera en téerminos de estructura y afirma ia existencia de

empalmes compieios entre infraestructura™ |

Asi mismo. Hans Pefer Dreitzel. considera gue sistema y esiruciura son unos

conceptos que esta de moda vy que, al hablar de sistema. se da el peliaro de

Y A TFTATY T
LML CINUE YD

retl .
“hhid p 182
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construir la realidad en lugar de captarla: «La estructura esté frente al concepto

de sistema en la misma relacion que la idea frente a la realidad.”'»

Las alianzas que se dan entre ios miembros de una familia son las estructuras que
regulan su cotidiano fluio de informacion y de energias. Minuschin ha exoresado
que la estructura designa “el indivisible conjunto de demandas funcionales que
organiza los roles pueclen ser complementarios y paraielos. Los primeros hacen
referencia a que la conducta de uno de los participantes compiementa Ia del otro.

1”2 Del mismo modo, Wastlawick considera

constituyendo un tipo distinto de gesta
que los roles complementarios tienen dos posiciones distintas, un participante que
ocupa i0 que se ha descrito de diversas maneras como la posicidn superior 0

primaria, mientras qu?2 el otro ocupa la posicion correspondiente inferior o

secundana.

Limites y regias. ios iimites estdn constituidos por las reglas que definen las
circunscripciones de participacidon en ei subsistema. “Estas realas que pueden ser
explicitas o impiicitas prescriben o determinan quienes participan en el subsistema
y que tan extensa es una paricipacién, la funcién de estas demarcaciones es
proteger ia diferenciacién del sistema y por io tanto. ia integridad de sus

miembros™?,

71 e . PSRN ~ e - P . v . . . . - o y—— »
;1 DREITZEL, Peter Soziale Weit 2 edicion Barcelona Herdel. Diccionario de saciologia. 1977. ¥ 29}
CWASTLAWICK, Pati. Documento “a!Zunas aviomas expioratonod 42 1a comunicacion™ P 59
73 T - . - P . ST . .
ZSAPONICK T Tecria v aplicacion de I2 terapia estructural de le familia. Cuademo de psicologia 6
edicion. México: Limusa. 1998, P 140,
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Cada sistema familiar establece sus propias reglas y por lo tanto, sus oropios
limites. Las reglas son el resultado de la unién de todos las creencias y patrones
de comportamiento compartidas por los miembros de la familia; muchos de los

cuales se reflejan en:

- La capacidad de toma de decisiones.
- Eldesempefio de roles y limites.
- El establecimiento de reglas y normas, entre los subsistemas que

componen a la familia.

ROLES: “Es el ccnjunio de conductas que son mas o menos caracteristicas de

"™ Cuando hacemos referencia al

todos los ocupantes da cualquier posicion
término roles, o primerc en que se piensa es en las relaciones mutuas entre los
miembros de un subsisfema, con relacion a los elementos que lo componen, en el

cual cada miembro tiene un rol definido. Es asi, como el sistema motiva a sus

miembros para desempenar roles.

Asi mismo, Maritza Montero, define los roles como: “una serie de acciones o
responsabilidades que el miembro ejecuta o asume en crden a la asignacién o a la
expectativa de la familia hacia este. teniendo en cuenta aspectos sociales y

culturales como las tradicionales de cada sistema’® |

74 . . . . .. .- .
MONTERO Maritza. Psicologia social 4 edicion. Méxco: Trillas. 197¢ P 23
Phid, Po225
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Teniendo en cuenta las definiciones anteriormente mencionadas, se considera
importante para esfa investigacion, sefalar que la estructura familiar se refiere al
conjunto de pautas dea interaccion y demandas funcionales que ordenan u
organizan el sistema familiar jerarquicamente para el establecimianto de roles.

reglas y limites™ .

Jerarquia. “La familia al estructurarse tiende a establecer reglas generales que
rigen la organizacion y el funcionamiento, formandose asi una jerarquia con
distintos niveles de autondad en la que hay una complementariedad de funciones
e interdependencias entre los miembros, en particular de un mismo nivel
jerarquico.” 7 Para esta investigacion, la jerarquia se concibe como una de las
caracteristicas de la estructura familiar que organiza el establecimientos de roles.
reglas v limites entrevlos miembros de la familia. Es decir, la jerarguia se refiere a
la distribucidn del poder en la familia, la manera de interactuar entre los miembros

de la familia.

“‘De un medo mas popuilar la estructura es algo quieto o estatico, algo fiiado en el

tiempo, como si se pudiera detener en un momento de la vida interactivo de la

» 18

familia y crea de ese medo una estructura, Sin embargo, ia estructura familiar

debe ser capaz de adoptarse cuando las circunstancias cambian.

" BAQUEROD, MORALES, MARTINEZ, PALMA Esiructura, Funcionamicnio v Mcecanismos  de
afrontamientc de los sucesos Estrescres de las famillas nucleares ds! bamio los Ofves de

Narranquilla 2000 P 82 UiSQ

7 Thid., p R3

™ Ibid.. p. 84.
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La existencia contiriua cle la familia como sistema depende de una gama suficiente
de pautas, la dispcnibilidad de pautas transacionales y alternativas, la flexibilidad
para movilizarnos cuando es necesario hacerlo. *“La familia debe responder a
cambios intermos y externos, por lo tanto, debe ser capaz de transformarse de

modo tal que le permita encamar nuevas circunstancias sin perder la continuidad

|
que proporciona un marco de referencia a sus miembros™’ .

Un sistema familiar se diferencia y desempeﬁé sus funciones a través de sus
subsistemas, los individuos son subsistemas er:w el interior de una familia. Cada
individuo pertenec a diferentes subsistemas en los que posee diferentes niveles
de poder y en los que aprende habilidades dife{renciadas. Un hombre puede ser
un hijo, sobrino, hermano mayor, hermand menor, esposo, padre y asi

sucesivamente. En diferentes subsistemas se. incorpora a diferentes relaciones

complementarias.
|

Los miembros de un sistema familiar tienen que acomodarse a las reglas que ya
han sido estipulaclas, lo gue indica que en algunas ocasiones las reglas también
son impuestas y la falta de cumplimiento de:estas conlleva a una sancion o
castigo. Vale decir, que las' reglas estan relacionadas con la conducta de sus
miembros, con los valores y cambios en la clltura. Es decir, que las reglas y
limites pueden variar segun el momento historico, gue a su vez son asimilados en

forma muy particular en cada sistema familiar. |

79 T PR, P S LT, L S [ TR SO DV S, g L - 2 P -
HERNANDEZ, Angela. Familia, ciclo vital y psicoierapia breve. 1 edicidn. Bogota. Buho. 1667, P. 8¢,



Algunas familias pueden amoldarse facilimente a los cambios en las reglas, por lo

cual puede decirse que son flexibles.

5.11.12. Compeosicion familiar. Minuchin %, describe una serie de tipologias

familiares. las cualzs se describiran a continuacion:

Familias de pas de deux. se compone de dos personas, como por eiemplo: Madre
- hijo; la pareja anciana cuyos hijos han dejado el hogar (sindrome del nido vacio);
cuyos miembros crean lazos afectivos muy fuertes y dependientes, que influyen en

la personalidad.

Familias de tres generaciongs: las familias estan constituidas por vanas

qgeneraciones que viven en intima relacidon, es probablemente la configuracién
familiar mas tipicel en todo el mundo. La familia de varias generaciones tiende a
ser mas caracteristica de la clase media baja y los grupos socioeconomicos

infenores.

Familia con sopoite: Se caracteriza por haber muchos nifios en el hogar. por 1o

comun uno de ellos, v a veces los mavores reciben responsabilidades parentales
gue por lo general ocasionan conflictos entre hemmanos. Puesto gue el nifio que

recibe la responsabilidad, 10 excluye del subsistema de 10s hermanos y lo eleva

SCa sy

MINUCHIN. Técnicas de terapia familiar. 5 sdicién. Buenos aires: Paidos. 1850, P,

—_
-
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hacia el ‘'subsistema parental. El tiane mas acceso a los progenitores y puede

promover habilidades ejecutivas.

Familias acordedn: Es cuando uno de los progenitores permanece alejado por

lapsos prolongados. Las funciones parentales se concentran en una sola
persona, durante wuna parte de cada ciclo. En estos casos, es una cristalizacion

posible la familia de un solo progenitor.

Familias _cambiantes: Son aquellas familias que cambian constaniemenie de

domicilio, que impide que sus miembros se adapten con facilidad a las situaciones

que se le van prasentando.

Familias con padrastros o madrastras: Cuando un padre adoptivo se agrega a la

unidad familiar, conlleva a un proceso de integracién que puede ser mas 0 menos

logrado.

Familias con fantasma: Son aquellas familias que han sufrido muerte, desercion,

puede tropezar con problemas para reasignar las tareas del miembro que hace
falta. Los miembros de esias familias pueden vivir sus problemas como la

consecuencia de un duelo incompleto.

Familias descontroladas;  Son aquelias familias en donde uno de sus miembros

presenta sintomas en el area de control. Las pautas de comunicacion tienden a
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ser cadticas en estas familias. Los participantes no cuentan con ser escuchados
y los mensajes sobre la modalidad del vinculo son mas importantes que el
contenido. Las comunicaciones aparecen organizadas en torno de secuencias o

interacciones provistas de un valor afectivo.

Familias psicosomaticés: La estructura de ésta incluye una excesiva insistencia

en los cuidados tiemos. “sobreproteccién”. La familia parece funcionar
optimamente cuando alquien esté enfermo. Entre las caracteristicas de estas
familias se descubre sobreproteccion, fusidn o unidn excesiva entre los miembros
de una familia; la incapacidad para resolver conflictos, enorme preocupacion por

mantener la paz y una rigidez extrema.

Familias huésoedes: Son aquellas familias que tienen acudir temporalmente a un
individuo. Son cairacteristicas principales de los institutos encargados para estas

acciones.

Teniendo en cuenta la anterior clasificacion, se puede decir que la familia se
caracteriza por el hecho de que el compoﬂémiento de cada uno de sus miembros
esta reiacionado con el comportamiento de los otros y por ende, con el de la
familia. Los cuales son reforzados por reglas, normas y principios, dependiendo
de los rituales o creencias del grupo familiar. Frecuentemente los vaiores son
utilizados por la familia para circular el asiento del mito familiar, cuya definicion es

admitida como un corjunto de creencias organizadas y compartidas por todos los
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miembros que “colorean” sus roles respectivos, la naturaleza de la relacion y la
imagen que ellos se forman de su identidad grupal. Como los valores, mitos,
pueden valer para ocultar reglas relacionadas en la familia. la imagen que ellos se
forman de su identidad grupal. “En muchos casos, los mitos se expresan por toda

clase de topicos, da rutinas™'.

Los mitos familiares nc son forzosamente patolégicos. Cierto grado de mitologia
es necesario para la representacion comun de la identidad y del estilo especifico
de la familia, para su narcisismo colectivo pueden tener una funcion reguladora
(amortizando los ambios mas bruscos); que de igual manera dependen de la

estructura u organizacion de la familia.

5.11.13. Funcionamiento familiar. Son muchas las definiciones que se pueden
tomar sobre funcionamiento familiar, sin embrago, se definiran algunas antes de

escoger la que se utilizara como variable de investigacion.

El funcionamiento familiar se define como las actitudes. valores y demas
componentes del comportamiento familiar, algunos de ellos pueden ser cohesion,

comunicacion, estructura de poder, y autoridad, capacidad de participacion, grado

81 T - PP T S, oY1t _ 37 I S s UL S IRy
' MINUCHIN. Téciicas de ierapia Fainiiiai. 5 €dicion. Buenos aires: Paigos. 1553, P 113
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de compromiso del sostenimiento de la familia, v otras que surgen del interés

particular de cada familia® .

De la misma manera, Alvares dsl Castillo “define el funcionamiento familiar como
el manejo de las relaciones e interacciones de los miembros de la familia que
estructuran una determinada organizacién al grupo establecido para el

funcionamiento de la vida en famitia”®

Sin embargo, Angela Hernandez postula que el funcionamiento contempla
patrones y fendmenos de interaccion. Entendiéndose los patrones de interaccion
como Ssecuencias comunicacionaies repetitivas que caracterizan a cada unidad
familiar, conforme al principio de redundancia y su reintegracion en el tiempo, los

va convirtiendo en “reglas”.

“BEstas tienen un caracter netamente desciiptivos de las  secuencias
interaccionaies dei sistema pero a medida que avanza la famiiia por su cicio vital,
actdan como “normas” gue sirven para evaluar la conducta de ios miembros en
consonancia con 10s vaiores que provienen de la cultura y de ia religion, a su vez

asimilado en una forma particular en ia familia™** |

¥2 21 TA M __-_'_  AMATATAYTA T oL 3. L LT AMNTTITT TEALITT T £M\D 4T XTDAT AL
MOLINA Beawriz. GOENAVA Pilar. Cuado por BAQUERO, MARTINEZ, MORALES ¥ PALMA.
M : ceieemaniemean: 2l o feieeidiireniiimbos Jbod Yoens essesneey Dademiisqeres Aes Toao Sopelllo, ae bl
ES‘LTUC:UTE, :.E!_‘G:.":-'_"ﬁiimicﬁt(}, OTERISMS \}L :ucfuut:uzxn.ufu L}L. LJ: SUTCS0s Estrosores d!. a3 fu.mx}xaa nuC:Cardss

dol hartp loe Ohvac de Is cindad de Rarmapaniliy  Tinivarcidard QimAn Ralhmr 200060 o Soy

5 Al VARFS del Castilio, Ceciha Algunos concentns gure nronorcionan el desarraiin mrearal de 1a nrole v la
comprension de 1a vida familiar. 1 edicion  Cartagena: Uninorte [CFES. 1534
* Hernande~ Qp. cit. P28
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A través de la interaccion constante, el sistema familiar, los miembros que la
conforman se ven en la necesidad de organizarse de acuerdo a las reglas,

desempeiio de tareas. roles y limites.

“A fin de promover el equilibrio emocional, individual y familiar. Es asi como la
estructura y el funcionamiento permanecen a través del tiempo, debido a que hay
una reciprocidad en esios dos aspectos, i0 que a su vez constituye la dinamica

famiiiar®® |

rara esta investigacion, 1a definicidon que se utilizara para definir funcionamiento
familiar como “ios aspectos suscitados en el interior de la familia. en donde todos y
cada uno de los miembros esta ligado a los demas por lazos de parentesco,
relaciones de afecto, comunicacion, limites, Jerarquia, toma de decisiones,

resolucion de conflictos y las funciones asignadas a sus miembros® ”

Se considera de imporiancia esta definicion. porque nos permite conocer oMo es
el funcionamiento famiiiar anie ia recuperacion y tratamiento de la enfermedad.
asociado a los roles, limites, jerarquia, gue son de importancia y hacen parte a su
vez del concepto de funcionamiento, compiementando a Su vez ias diimensiones

encontradas en la definicion de estructuras.
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Estas variables junto con sistemas de creencias leucemia linfoblastica aguda son

las vanables que se: buscan investigar.

5.12. LA FAMILIA DESDE LA PROPUESTA ECOSISTEMICA.

Esta perspectiva surge como resultado de un salto paradigmatico, del individuo al
arupo familiar como objeto de foco, de los atributos a los procesos interacciénales
como unidades de andlisis. Por otra parte, permite asumir una posicibn menos
catastréfica con respecto al futuro de la familia, pues conduce a creer, segun las
mismas evidencias histéricas que seguird cambiando la estructura familiar en
cuanto a su compuosicion, al tipo de union conyugal, a la permanencia del vinculo y
al estilo de relacién intergeneracional, pero permanecer4 su organizacion como
grupo que suple la satisfaccidon de las necesidades psicoafectivas y sexuales con

base en una clase de vinculo que no se da en otros contextos.

5.13. EL NINO EN LA FAMILIA,

Los nilos en edad escolar pasan mucho mas tiempo fuera del hogar mas del que
solian pasar antes. “Las relaciones con los padres y hermanos contintan su

desarrollo en la infancia intermedia y como sostiene la teoria ecoldgica de
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Bronfenbrenner, {os cambios sociales afectan la vida familar, 1o cual a su vez

afecta el desarrollo de los nifios™ .

A medida que la vida de los nifos cambia, también cambian las situaciones que
surgen entre padres e hjos. Un nuevo campo de inquietud es la escuela. Los
padres se preocupan por el desempefio de los nifios en las labores escolares. Los
padres desean saber donde y con quien estan sus hijos, y todavia algunos padres
le dicen a sus hijos con quienes deben jugar y con quienes no. En el campo de la
psicologia infantil el afecto y el carifio que el nifio ha de recibir le es necesario para
su formacién y estructura emocional. *Es por ello que es importante describir los
tipos de padres, ya que estos son las personas mas proximas o inmediatas en

cuanto al carifo y afecta™®

514 INFLUENCIAS PSICOLOGICAS DE LA FAMILIA EN LOS

TRATAMIENTOS MELICOS.

Durante mucho tiempo. uno de los aspectos de los puntos de contacto entre la
psicologia psiquidirica y la medicina ha sido el intento de ofrecer un tratamiento
psicolégico que mejore la afeccion médica de un paciente. La inmensa mayoria

de los primeros infentcs pretendia proporcionar al paciente psicoterapias como un

R 4a s ~

iod, P. 334,
B GUINTEROD Luis. NINO Miguel Psicologia del gesamollo, Centro de estudios a distancia, Educacion
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medio de reducir los sintomas fisicos o para curar la enfermedad. Estos asaltos

directos contra la enfermedad a traves de la psicoterapia probaron ser ineficaces.

Los factores psicologicos también influyen en la aplicacion efectiva del tratamiento
meédico a los trastormnos fisicos. Otra area de interés en crecimiento e importante
es la creacibn de procedimientos psicolégicos para impuléar la eficacia de los
tratamientos medicos. “Los procedimientos para tratar el dolor y los malestares y
para presentar la hospitalizacion ilustran una contribucion que puede  ser

importante™® .

Dolor y malestar. Es un fendmeno complejo que es dificil de evaluar, es por ello
que esta evaluacion, deben en tres sistemas de respuestas diferentes.
Conductual, fisiolégico y cognitivo — afectivo. Ante esto se debe tener en cuenta
que la experiencia subjetiva del dolor en un nifio debe evaluarse de forma

conveniente segun el nivel de desarrolio.

Vami, Katz y Dash (1982), se encargaron de organizar sus trabajos sobre dolor

pediatrico, establecieron cuatro categorias:

© Dolor asociado a un estado de enfermedad.

» Dolor asociado a una herida visible.

13 e 14 Pt - —_ e g At o 3 o o —a =37 S - risiTe =
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#  Dolor no asociado a una enfermedad o la lesidn evidente o bien definida
(por ejemplo: un door abdominal, recurrente, un dolor de cabeza).

* Dolor asociado a los procedimientos medices ¢ del dentista.

Muchos de los procedirnientos que se emplean en los tratamientos médicos para
evaluar y tratar a los niflos con trastomos crénicos son aversivos. La base logica
de |a preparacion es que un est/rés no esperado es peor que un estrés previsible.
“Si bien los nifos pueden ser capaces de generar sus propias estrategias para
afrontar el dolor y el malestar, se necesita también procedimientos para ensenar

habilidades eficaces para ocuparse y hacer frente al estrés™® .

Comunicacion y afectividad. La forma como los miembros de la familia se
intercomunican es fundamental para el funcionamiento familiar. Del mismo modo,
la comunicacion en la familia se ejerce en dos campos: El campo instrumental y el
campo afectivo. Sie tienen en cuenta otros dos parametros: El hecho de que la

comunicacion sea clara o0 enmascarada y el hecho de que sea directa o indirecta.

A partir de estos parametros se pueden identificar cuatro tipos de comunicacion
posibles: Clara y directa, Clara e indirecta, Enmascarada y directa, Enmascarada
e indirecta. Se puede decir que el estilo de comunicacion mas adecuado y mas

eficaz es la comunicacion clara y directa.




La comunicacibn vehiculiza las reglas que se prescniben y limitan los
comportamientos individuales en el seno del sistema familiar. Los
comportamientos individuales en el seno del sistema familiar, marcan también
como deben ser expresados. recibidos e interpretados. Los lazos afectivos
representan las fuerzas de cohesion mas poderosas sobre todo cuando los nifos
son todavia pequefios. La sensacion de ser amado y deseado en la familia es

fundamental para todos los miembros.

Es necesario anotar que en todo este proceso pueden presentarse factores
externos ya sean normativos o no normativos, que alternan por un periodo de
tiempo. que afectan al individuo a nivel emocional y a su vez alterna el desarrollo

del ciclo vital de la familia. Estas situaciones pueden ser:

Separaciones familiares, pérdida de un ser querido, enfermedades cronicas, entre

otras.

Teniendo en cuenta los factores normativos que atraviesa todo ser humano, en
esta investigacion se considerd de mucha importancia especificar la etapa en que

se encuentra el nifio en su proceso de desarrollo, el cual se encuentra ubicado en

la edad escolar.

5.14.1. Desarrollo biopsicosocial de los infantes entre seis y doce afos. El

periodo escolar es una etapa de constante crecimiento y desarrollo que comienza
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alrededor de los seis afios y termina con los cambios de la pubertad, a los diez
afnos en las nifias y a los doce en los nifios. Las transformaciones que ocurren en
esta etapa no son tan rapidas ni tan evidentes como en otras épocas de la vida.
pero no por eso dejan de tener gran importancia, por ser el periodo en que se
organizan, se estructuran, se asimilan y se complementan las habilidades
adquiridas en los cinco primeros afios y, ademas se logran nuevas adaptaciones

que conducen a la madurez en las diversas areas del desarrollo.

Por todo lo anterior puede decirse que los anos escolares constituyen el paso del
nifo a la preadolescencia, del mundo de la fantasia al de la realidad, del medio
seguro del hogar a aquel mundo amplio y desconocido cuyo umbral es la
escuela, como también el progreso del estadio de la percepcion al del concepto,
de los intereses generales a los especificos, del control externo al autocontrol v de

los juegos simbolicos y solitarios a los colectivos y de colaboracion.

[ Crecimiento y desarrollo fisico.  Durante la nifiez, el desarrollo corporal
8s mas lento que en otras etapas de la vida; hasta el séptimo ano predomina el
incremento en la estatura y, del octavo en adelante, es mayor el aumento de peso.
En estos afios el nifio aumenta aproximadamente, 3.5 Kg. y 6 cm por afios; la
circunferencia del craneo aumenta 2 o 3 cms entre los cinco y los doce afnos de

edad, hasta llegar a medir 53 o0 54 cms. “Al final del periodo escolar el cerebro
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alcanza el tamanio del adulto; en los huesos se observa algun desarrollo, siendo

mayor el de las extremiclades inferiores™’

= Crecimiento y desarrollo motriz. En los diez primeros aios de vida se
lleva a cabo la mayor parte de la organizacion del sistema muscular, es decir, la
ammonizacion de los musculos fundamentales y accesorios. En la etapa escolar,
se observa un notable desarrollo de la musculatura. en parte debido a 1a vigorosa
actividad fisica propia de la edad y que se explica un incremento de peso

mencionado anteriormente.

E! nifio duplica su fuerza muscular entre los seis y los doce anos v el progreso de
su habilidad manual demuestra el avance en el desarrollo de sus musculos
accesorios. En térrninos generales, el escolar adquiere mayor destreza,
sequridad, dominio, velocidad y coordinacion en todos sus movimientos; aprende
a escribir correctamente diferentes tipos de caracter con uniformidad en lIa
alineacion, el espacio y la inclinacion, recorta, pega, coiorea con facilidad v
exactitud; sus dibuios incluyen figuras, son mas detallados, conservan las

proporciones y en ellos se observa un incipiente sentido de la perspectiva.

En esta edad los nifios son capaces de coser un dobladilio recto., de construir
complejas estructuras con un mecano, de utiiizar herramientas con habiiidad, poco

a poco van abandonando las actividades motoras gruesas de los afios anteriores y
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optando por otras que requieren habilidades motoras y musculares mas finas y

especificas.

. Desarrollo cognoscitivo. Fase del pensamiento 16gico concreto. esta
fase comprende las edades de seis a doce anos aproximadamente; se trata de un
periodo en el que lenta y progresivamente el nifio va descubriendo en las
personas, las cosas y les situaciones, las caracteristicas que tienen o no tienen en
comun. Seguln Piaget. “los nifos entran en la etapa de las operaciones concretas
cuando pueden pensar con ldgica acerca del aqui y del ahora™ . Es decir,
pueden utilizar simbolos para llevar acabo operaciones; actividades mentales. Por

primera vez la légica se hace realidad.

Estas operaciones: afectan directamente a los objetos y ain no hay hipotesis

enunciadas verbalmente. Durante la fase del pensamiento l6gico concreto, el nifio

aumenta progresivamente las capacidades que tenia al iniciarse dicha fase.

A partir de la nocidn de pre — causalidad propia de la etapa senso- motnz,
progresa hasta captar las relaciones entre los hechos auane todavia no puede
establecer la relacion de causalidad entre un hecho y otro; esto o0 logra
posteriormente, al sustituir la intuicion por el razonamiento que le permite
establecer la relacion de causalidad racional. “ El nifio alcanza entonces un nivel

de desarrollo intelectval que le peimite hacer operaciones légicas, tales como

PAPALIA Diane E. Sally. Wendros Olds  Desarrolio Humano. © edicion. M@xco Mc Graw Hill. 1927,
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reversibilidad en aritmética, la clasificacidn que consiste en agrupar objetos por
categorias de clases o por senacion, es decir, la organizacion de las cosas segun

sus dimensiones crecientes o decrecientes™ .

[ ] Desarrollo social: la escuela, el juego, contribuyen a enriquecer, en gran
medida, el medio social del escolar. A partir de los seis afos este comienza a ser
miembro de diferentes grupos y a participar simultaneamente en las actividades de
todos ellos: los primos, vecinos, los companeros de clases. el equipo deportivo,
etc. a través de sus experiencias grupales aprende a relacionarse con los otros
muchachos en un piano de igualdad, a desempefarse en un contexto social cada
vez mas amplio y complejo, a establecer nuevos vinculos afectivos, a manejar
nuevos Yy diferentes sentimientos, a incrementar y variar sus intereses vy
conocimientos. Como resultado de todo lo anterior, la personalidad del nifo va
adquinendo mayor complejidad y este se encuentra en un medio que le permite
probar sus comportamientos, ideas y opiniones, es decir. someterios al juicio de
los demas y modificarlos de acuerdo con su reacciOn. En otras palabras. las
interacciones sociales constituyen el medio en el gue el nino madura, se

desarrolla, se convierte en muchacho y, posteriormente, en adulto.

P CARJAVAL, op. cii., P. 156,
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La adquisicién del autocontrol, fruto de la conviccion personal, es un proceso que
se inicia a los seis afios con las primeras expenencias de reflexion y modificacion
de la conducta de un nifio. El auto concepto es un aspecto de fundamentai
importancia en el desarrollo social del infante en edad intermedia, debido a que a
medida que luchan por integrarse a la sociedad, los nifos deben cumplir
importantes tareas para desarrollar el auto concepto ( Markus y Nurius, 1984).

Entre lo que deben realizar se haya lo siguiente® :

Ampliar su auto comprension para reflexionar sobre las percepciones,
necesidades y expectativas de otras personas. Deben aprender lo que es ser
amigo, compaiero de equipo 0 miembro de un grupo de teatro. Aprender mas

acerca de como funciona la sociedad (relaciones complejas, roles y reglas)

Desarroilar patrones de comportamiento que los satisfagan personalmente y sean
aceptados por la sociedad. Esto puede ser dificii para los nifos. puesto que
todavia pertenecen a dos sociedades (el grupo de compafieros y el de los

aduitos), que en ocasiones presentan patrones en conflictos.

Girigir su propio comportamiento. A medida que los nifos se responsabilizan de
sus propias acciones, deben cresr que pueden sequir los patrones sociales vy ios

personales, y deben desarroliar ia capacidad para ogrario.

PAPALTA F. Diane, WENTKOS Sally  Desamoho Hiimann con ApomAcionss pata Theroamercana o
edicién. México: Mc Graw Hill. 19@7. p 328
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El desarrollo de la personalidad no puede llevarse a cabo fuera del contexto de las
Interacciones sociales; sto porque |a imagen que el nifio se forma de si mismo es
el reflejo de las actitudes y reacciones de los demas hacia él. Por esta razon,
cuando recibe amor, raspeto y aceptacion se forma una autoimagen positiva y
desarrolia sanos sentirmentos de seguridad personal y, en el caso contrario, el
rechazo, la falta de afecto y el maltrato dejan huellas indeseables en su estructura

emocional.

Otras caracteristicas del escolar en el terreno afectivo es la vinculacion de sus
sentimientos a las ideas y las percepciones. A diferencia de los primeros anos,
cuando sus reacciones afectivas se limitan a los estimulos tangibles. También se
observa un gran ¢ambio en los mecanismos de expresion de las emociones que
consiste en la desaparicion progresiva de las reacciones violentas y masivas, tales
como ataques de rabia y de llanto, y en la estructuracion de reacciones menos

tempestuosas. mas simbolicas v especificas.

Conviene. recordar que el desarrollo de la personalidad del escolar sé lleva a cabo

sobre bases adquiridas en edades antenores.



6. DEFINICION DE VARIABLES.

En la presente investigacion se estudiaron tres variables basicas:

creencias, estructura y funcionamiento familiar.
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—Befinicién-conceptuai—€Categoria-deductiva—

ESTRUCTURA Dimensiones. indicadores.

FAMILIAR. - ' ) ' '
Jerarquia y roles. Acciones y

Conjunto de pautas de responsabilidades de

interaccion 'y demandas ... - los miembros de la

funcionales que ordenan , ~o - familia - frente a la

u organizan el sistema - enfermedad. ’

familiar, mediante el ;
establecimiento de roles, Reglas y limites.

reglas, limites, jerarquias, ~ Conjunto . de - reglas
subsistemas .y : .- establecidas por |Ia
composicion®. | . . familia para demarcar lo
DR AR T ST : .. que se debe o no se
Para esta investigaciénse -~ - . debe hacer -frente al

concibe como una de las Subsistemas.
’caractensticas “de e o
estructura que organua e!’f o
establecimiento de roles,
reglas y limites @ntre ios Composnc:én
;m:embfos de !a falm!hcl.

 tratamiento .y la
frehabtﬁiaclén Bl

r .,,;ﬁComprende Ios
- subsistemas’ fratemat y
»fffamrhar

Posicién o lugar que
ocupa cada uno de los
miembros de la familia.

7 BAQUIRO), MORALLS, MARTI\\’F.?., PAIMA [structura mecanismo v funcicnamienta de
afrontamiento de los sucesos Estresores de las tamilias del barrio de los Olives de la ctudad de Barranquilla
Tesis Universidad Simon Bolivar, 20090,
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FUNCIONAMIENTO.
Aspectos suscitados en

el interior de la familia,

en donde todos y cada
uno de los miembros
estan ligados a los
demas,

por laros de

comumcacién, ~ limites,
jerarquias, . ‘toma  de
dacisiones, res olut i6on.

de - conﬂ:ctos Yy
funciones asi nadas a
sus miembros®®

Aguda

fas’

Relaciones de afecto

hogar  del pacuente
diagnosticado ~ _con
Leucemia meoblastica

'Pautas de mteraccién
entre los m;embros de frenteala enfermedadfy
s la rehabl!itacién”‘ '

la famma it

lnteraccién 5 afectwa

paclente con Leucemia
meobléstlca Aguda. o

Reacc:ones que toma el
paciente y fa familia

*5 MINUCHIN, S. Familia y psicoterapia familiar. 5 edicion. Argentina: Gedisa 1982, p. 93.
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7. METODO.

7.1. DISENO.

La presente investigacion es un estudio cualitativo — descriptivo, ya que su
principal interés es “captar la realidad social, a través de los ojos de la gente que
esta siendo estudizida, s decir, a partir de ia percepcion que tiene el sujeto de su
propio contexto. “De igual forma explora de manera sistematica los conocimientos
y valores que comparten los individuos en un determinado contexto espacial y

temporal™® *

. recurriendo tantc a un lenguaje cotidiano corriente, osea usando
palabras de sentido cornun o de! saber popular del informante, ccmo haciendo uso
de un lenguaje cientifico. De esta manera se buscd conocer el sistema de
creencias, estructuras y funcionamiento de la familia con respecto a la enfermedad
y rehabilitacién de un infante de siete afos de edad, diagnosticado con Leucemia
linfoblastica aguda de la ciudad de Barranquilla; a través de un estudio de caso, el
cual es * constituido por el analisis de sucesos que se dan en un caso Unico o

casos elegidos por el investigador’'®. Se decidié trabajar con este tipo de

investigacion, debido a la complejidad del tema y a la escasez de la poblacidén con

*? BONILLA Elssie. Rodriguez Penélope. Mas alla del dilema de los metodos. Unidades 2 edicion. Santa
té de Bogota: Uniandes 1993 P 47

1% BRIONES Guiliermo, investigacion social y educsativa. magulo de autoaprendizaje 2 adicion. Saata fé de
Bogota: CAB.199&. P. 6&.
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las caracteristicas requeridas para la investigacion; fue asi como la muestra

tomada disminuyo, debiclo a la muerte de uno de los pacientes.

De igual manera, la investigacion se basé en el enfoque sistémico, ya que se
involucra directamente a la famiia como ente social donde el individuo aprende e
incorpora normas, reglas, valores, etc., que son esenciales para el desarrollo de
su personalidad. De igual manera por considerarse la familia como un sistema el
cual esta constituido por tres dimensiones: una estructural, otra funcional y el
sistema de creencias, las cuales son las variables de estudio en esta

investigacion.

7.2. UNIDAD DE ANALISIS.

La poblacion estudiada en esta investigacién fue escogida de los pacientes
diagnosticados con Leucemia Linfoblastica Aguda que oscilan entre los dos (2) y
los diez {10) anos de edad, quienes reciben tratamiento oncologice en la clinica
CEMED de la ciudad de Barranquilla, ubicada en la calle 85 # 49¢ — 17, sector del

bairio los Nogales.

Esta poblacion esta compuesta per 15 nifios, algunos tienen su lugar de residencia
en varias ciudades del pais, tales como: Riohacha, Santa Marta Aracataca, Sucre,

Corozal, Sincelejo y Barranquilla. (ver anexo A).
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Se escogid la poblaciéon de la clinica CEMED, porque cuenta con un numero
representativo para seleccionar la muestra. Ademas, porque la institucion posee
los recursos fisicos, técnicos y humanos, indispensables para el tratamiento y

rehabilitacion del peciente.

La muestra utilizada en |la presente investigacion esta constituida por un paciente
de siete (7) afos de edad. de sexo masculino diagnosticado con Leucemia
Linfoblastica Aguda y su familia. Teniendo en cuenta sus sistemas de creencias,
funcionamiento y estructura familiar, influencia de estas variables en el tratamiento
y rehabilitacion de 1a enfermedad.
R

El método utilizado para escoger la muestra fue de tipo no probabilistico
intencionado, ya que no todos los sujetos tienen la posibilidad de ser parte de la
muestra, debido a que tienen que contar con unas caracteristicas para pertenecer
a esta muestra. Es de tipo selectivo porque no podemos dejar al azar esta
escogencia para no escoger pacientes que no cumplan con las caracteristicé/‘s
exigidas. La muestra se escogid de la poblacidon infantil, diagnosticados con
Leucemia Linfoblastica Aguda de la clinica CEMED de la ciudad de Barranquilla, a
la cual asisten 16 pacientes en total, cuyas edades oscilan entre los dos (2) y los
diez (10) anos, a partir de esta informacion se realizaron unas pequenas
encuestas (ver anexo B), que indagaban los datos de identificacion, el motivo de
consulta, antecedentes familiares y tratamiento. De alli los investigadores

clasificaron la poblacion en grupos:



8 _— Barranquilla.

8 —> Diferentes ciudades de Ia Costa Caribe.

Después se selecciond los pacientes entre los 6 — 12 anos de edad y sus familias,
residentes en la ciudad de Barranquilla, que comprendia 4 pacientes y su familia.
El objetivo de la investigacion es: describir el sistema de creencias, la estructura y
el funcionamientc de la familia en cuanto al tratamiento y rehabilitacion de la

enfermedad.

Sin embargo. esta muestra presenté cambios al escoger dos pacientes para
realizar la prueba piloto lo cual era necesario para la validez del instrumento, fue
asi como se selecciond a los dos pacientes, uno de ellos fallecid. Por lo tanto la

muestra se redujo a un paciente y su familia.

7.3. TECNICAS E INSTRUMENTOS.

Los resultados que se obiendran en el presente proyecio ¢dg investigacion seran
recolectados a travéss de las siguientes técnicas e instrumentos cualitatives:
historia clinica, guia de entrevista semiestructurada, guia de auto- observacion
para el entrevistador, guia de observacion para el observador y guia para el cierre

de la entrevista.



*HISTORIA CLINICA.( anexo C)

“La historia dlinica o evaluacion clinica es definida por Bemstein, como un proceso
de recopilar la informacion que es empleada como la base para la toma de

decisiones por parie del evaluador o por aquellas personas a las gque se le

comunica los resultados.”'?

La evaluacion clinica esta constituida por los siguientes aspectos:

= Datos de identificacion: En este aspecto se tienen en cuenta el nombre del
paciente, fecha de nacimiento, edad, médico que lo atiende, psicologa que lo

atiende, direccion y teléfono.

] Genograma familiar: Es un formato para dibujar el arbol familiar que
registra informacion acerca de los miembros de la famiiia y sus relaciones.'® La

elaboracion del geriograma implica tres niveles:

v Hacer el mapa de la familia.
v Registrar informaicion de la familia.

v' Delinear las relaciones familiares.

"I AMAR AMAR losé Psicaparniogia | edicion. Rarranquilia’ Uninpriz 1990 p 171
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Los simbolos que permiten construir el genograma familiar son los siguientes:

Simbolos del género.

Masculino. Femenino. O

Simbolos de persona Irdice.
> 0

Simbolos para embarazzo, aborto, parto de un feto muerto.
Embarazo. k o % % parto de un
L Feto muerto.

Aborto espontaneo aborto

q ' Provocado.
Conexiones por matrimonio.

T T

Conexiones (pareja no casada)

T T

Separaciones y divorcios.

Maridos con varias esgfosas.

e al

Mujer con varios mariclos.

HEH T

"2 HCGOLDRICK Ménica, Gerson Randy Genograms in family assessment. New york: Nortom y
company. 1983
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Orden de nacimientc.

: 0
= O 0 O

Hijos adoptivos.
L]

-
=

“La utilidad del genograma es desbloquear el sistema, clarificar patrones,

estructurar y desintoxicar asuntos de |a familia.

= Caracteristicas socio — demograficas de los miembros de la familia,

significativos para la comprension del caso.

E Motivo de consulta: breve histcria de las razones que indujeron a la

consulta.
& Eventos estresantes que han afectado a la familia a o largo de la histcria.

] Historia personal: hace referencia a la descripcién cronolégica de! paciente,

incluye informacién ce su desarrollo biopsicosocial. Debe considerarse
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informacidn desde el ernbarazo y parto, l0s procesos de aprendizaje y los eventos

emocionales que ocurren en las distintas etapas del desarrollo'®

] Historia familiar: hace referencia a las situaciones significativas del sistema
familiar; antecedentes familiares, relaciones de cada uno de los miembros de ia

familia.

Guia de entrevista semiestructurada ( anexo D). La entrevista se define como
una conversacion o urn intercambio verbal cara a cara, que tiene como proposito
conocer en detalle lo que piensa o siente una persona con respecto a un tema o

situacion particular.

La guia de entrevista es un plan de informacion donde el investigador prepara un
listado de topicos o temas, que permita conducir la discusion, profundizar y
ampliar Ics aspectos mas relevantas para el estudio. “Asi mismo, la guia no es un
esquema rigido sino un medio para asegurar que la informacion fluya de manera

logica v flexible sin descuidar los objetivos de la entrevista™'*.

TeniendGc en cuenta los conceptos anteriores, la entrevista semiestructurada, es
una interaccion que se establece entre el entrevistador y entrevistado donde el

primero hace muy pocas preguntas directas y deja hatlar al entrevistado siempre

que vaya tccando los temas sefialados en la guia. "En el caso que este se aparte

102

* AMAR AMAR_ Op Cit.P. 173
bid. p. 110,
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de ello o 'que no toque alguno de los puntos en cuestion, el investigador llamara la
atencion sobre ellos, aunque tratando siempre de preservar la espontaneidad de la

interaccion™ %,

Las preguntas que se tuvieron en cuenta para la elaboracion de la entrevista son
de tipo circulares y abiertas, cuyo objetivo es permitir al entrevistado responder en
sus propios términos, cuidando de no presuponer implicitamente categorias de
respuestas. Por lo tanto, “es considerada una herramienta util para reunir una
informacion, puesto que provee a las familias la oportunidad de unirse a si mismas
sistematicamente, desarrollando una conciencia de interrelacion reciproca en sus
propios comportamientcs. Promoviendo significativos y espontaneos cambios”™'®.
Es decir, identifica los patrones contextuales recurrentes de relaciones que
constituyen un sistema familiar lo cual es revelado a través de la dinamica e
interaccién familiar. De igual manera las preguntas circulares abiertas deben
permitir a la persona, seleccionar sus propias categorias de respuestas, evitando

que este sea juzgado.

La guia de entrevista esta compuesta por dos entrevistas semi estructuradas,
dirigidas a! paciente y a uno Je los padres, las cuales proporcionan informacion
pertinente sobrs la enfermedad (L L.A) y de igual manera la influencia de la familia

dentro del desarrollo y evolucion de la enfermedad.

'% SABING Carlos Proceso de investigacion. Citado por BAQUERO, MARTINEZ, MORALES, PALMA.
Tests Tistructura, funcicnamiento y mecanismo de airontamiento de los sucesas Iisiresores de las familias
nucleares del barric los Olivos de la ciudad de Barranuilia  Universidad Simon Bolivar P 68
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Del mismo modo, las preguntas indagan sobre las variables de investigacion:
sistema de creencias, estructura, funcionamiento de las familias, en cuanto al

tratamiento y rehabilitacion de la enfermedad.

Guia de auto- observacidon para el entrevistador. (anexo E). La observacion
constituye otro instrumento adecuado para acceder al conocimiento cultural de los
grupos, a partir de registrar las acciones de las personas en su ambiente
cotidiano. Implica focalizar la atencion de manera intencional, sobre algunos
segmentos de la realidad que se estudia, tratando de captar sus elementos
constitutivos y la manera como interactian entre si, con el fin de reconstruir

inductivamente la dinarnica de la situacion '%’.

Por tal motivo se utilizard este instrumento para controlar la perspectiva del
investigador con lo que se observa, para obtener mayor confiabilidad de los
resultados de la invesiigacion. “Dicho instrumento de observacion fue elaborado
por las estudiantes de psicologia Ciaudia Baquero, Claudia Morales, Nor Maria

Martinez, Nelsy Paima’ '*.

' THOROMAS. Colerte, Fludos. Rosental. La evolucion de preguntas circulares Citado por Baquero,
Maorajes, Martinez, Palma. P 9%

T BONILLA, Pendlope:  Mas ailé del dilema de los métodos. 2 cdicion, Santa fo de Bogota: EnntAndes
1993 p. 11

R RAQUERO, MARTINGZ, MORALLS, PALMA  [srmictura, fiincionamiento vy mecaniamos de
afrentamiento de los sucesos [Estrasores de 1as familias nucleares del barno les Olives de 1a ciudad da
Barranquilla, Universidad Simon Bolivar. P. 106 105,



Guia de -observacion para el observador. (anexo F) Esta guia fue elaborada
con la intencion de que: el observador se auto observara con la finalidad de
identificar la relacion enire los diferentes miembros investigativos. Los factores
que se evaluan en esta guia son los siguientes: comunicacién, empatia, ubicacion
espacial, estructura interaccional (jerarquia y roles, normas y limites, alianza y

coaliciones.)

Guia para el cierre de la entrevista. (Anexo G). Esta guia se utilizara con el fin
de indicar que la entrevista ha finalizado, a su vez el investigador agradecera su

participacion y el valor de la informacién.

Este es un espacio que el investigador utiliza para comunicar al entrevistado
algunas sugerencias frente al tratamiento y rehabilitacion de la familia del
paciente, diagnosticado con Leucemia Linfoblastica Aguda, teniendo en cuenta el

sistema de creencia, esiructura y funcionamiento de la familia.

7.4. PROCEDIMIENTO.

El proyecto de invesstigacion que se llevd a cabo, inicid en el ario 1998, cuando los
investigadores encargados de este proceso cursaban el séptimo semestre, de
psicologia, en la Corporacion Educativa del desarrolio Mayor * Simén Bolivar’.
Orientado por la Doctora liba Hereira. quien en esa ¢poca labcraba en la

institucion educativa como docente en el area de psicologia. Fue asi como se



empezO a indagar sobre tematicas poco estudiadas en el ambito psicoldgico;
recordando un proyecto que se realizd en la Universidad del Norte. “proceso de
aceptacion de la muerte en pacientes con cancer terminales a partir de una

intervencion psicoterapautica: un estudio de caso”.

Dicha tesis se elaboré hace 10 afios aproximadamente, razén por la cual se creyo
que los resultados deberian ser actualizados segun las nuevas necasidades y

expectativas de la sociedad.

Es por ello, que los investigadores se trasladaron a la Universidad del Norte,

teniendo acceso a la tesis.

A partir de ese momento los investigadores plantearon su problema, el cual
consistia en descyribir el proceso de aceptacion a la muerte en adolescentes con
cancer terminal; justificada en el hecho de que los adolescentes no tienen una
vision cercana a la muerte. De igual manera, se escogié como apoyo el enfoque

psicoanalitico, por ser este el modelo que trabaja con profundidad el proceso de

duelo.

Al mismo tiempo de la exploracidon, se elaboraba el marco tedrico, en donde se
encontraron obstédculos en el manejo dei enfoque psicoanalitico, debido a que es
muy rigido; por que trabaja sclamente con el individuc. olvidandose de la

importancia que juegan otras personas. Como son !os miembros de !a familia,



ademas, no permite un encuentro cercano con el paciente y se suma el hecho de
que no es flexible en la escogencia de los instrumentos. Asi mismo, se dificultd en
la busqueda de la poblacién a estudiar, porque no es comun adolescentes con

cancer y ademas el tratamiento es de manera ambulatoria.

Posteriormente, se pens6 en un nuevo enfoque “sistémico”; fue asi como se pidi¢
asesoria a la Doctora Adriana Altamar, cuando los investigadores cursaban 10°

semestre en el aifo 2000, comprendido a partir del primer semestre del afo.

La doctora Adriana Altamar dio su apoyo a la investigacion manifestando la
importancia de la familia en todo este fenomeno. Como no se tenia una poblacién
real, se decidié visitar varias instituciones de atencion al infante e indagar cuales

son las enfermedades mas comunes.

El primer centro que se visitd fue el Hospital Francisco de Paula. Aqui se
entrevisto al director Harold Donado. Quien nos dio acceso a las historias clinicas
en general, identificanco que las enfermedades mas comunes guardaban relacion
con el cancer, principa!menté de Leucemia Linfoblastica Aguda y Leucemia

Mieloide Aguda.

Al mismo tiempo e visité la sala oncoldgica “Sanar” y se observd gue habia un

solo paciente interno, los demas recibian tratamientc ambulatorio.



Fue asi como el 17 de febrero del 2000 se visitd el Hospital Pediatrico, en este
centro no se dialogd personalmente con el director. Sin embargd autorizé hablar
con la psicologa Audrey Granados y Monica Olarte, gracias a ellas se obtuvo
informacion a cerca de las historias clinicas u otros documentos que senalaban
estadisticas de la poblacion infantil, ya que se pretendia responder a las
necesidades de la comunidad con respecto a la enfermedad mas frecuente en

ninos.

Seguidamente, los investigadores dialogaron con el Doctor Gabriel David Tarut,
quien manifesté que en esta institucidén no se da ningln tratamiento a estos nifos,
solo se hace un diagnostico y se remiten a otros centros hospitalarios. Ademas
informé el nombre de otros centros de la ciudad que manejan programas de
rehabilitacion con estos nifos; manifestando la probabilidad de curacidn de los
nifos que tiene Leucemia Linfoblastica Aguda. Este proceso constituyé uno de los
motivos fundamentales para la elaboracion de los objetivos de la investigacion y

como seria el proceso de rehabilitacion con estos nifos y su familia.

El 29 de Febrero, los investigadores se remitieron a las clinicas CEMED,
entrevistando en primera instancia a! Director: Doctor Leonardo Duran, quien le
dio mucha importzincia al estudio a reaiizar, afirmando “ que todo nifo con cancer
tiene un trauma psicoldgico y por lo general algo pasa en la famiia. El 90% de
estos niftos pertenecen a familias acabadas”. (Disfuncionales.) En ese mismo

momento la psicologa Sandra Barreto. expresé su punto de vista, sostenia que era



de mucha importancia trabajar con niflos diagnosticados con Leucemia
Linfoblastica Aguda (L.L.A.) y sus familias, porque no es frecuente investigar con

este tipo de leucemias.

De igual manera, el dia 8 de Marzo del 2000, los investigadores visitaron la Clinica
Renal de la Costa. Se realizd una breve entrevista con el Director Doctor Andrés
Cadena, quien comunich que €l personalmente no se involucra con los programas,

recomendando hablar nuevamente con el Doctor Gabriel David Tarut.

Mas tarde, se reviso el analisis de cada centro, la importancia y apoyo que se le
brindd al proceso investigativo y la poblacién con que se contaba; de este modo se
selecciond a la clinica CEMED, procediéndose a dar a conocer los objetivos de la

investigacion.

El 24 de Mayo del 2000, se visitd la clinica CEMED, la psicéloga Sandra Barreto
en compania de la nutricionista Claudia Rodriguez, proporcionaron la historia
clinica de los pacientes, cuyo diagnéstico mas frecuente, es la Leucemia
Linfoblastica Aguda, con un ntmero de 16 pacientes con este diagnostico en la - ’
institucién, divididos por ocho {8) pacientes con residencia fuera de la ciudad,
quienes reciben tratamientos ambulatorios, y ochos pacientes residentes en
distintos barrios de la ciudad de Barranquilla, quienes también reciben
tratamientos ambulatorios, frente a este, se procedid a realizar una encuesta, en

donde se tomaron datos importantes a cerca de la enfermedad.
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La muestra se tornd de los ocho (8) pacientes, con residencia en la ciudad de
Barranquilla, seleccionandose de manera voluntana e intencidhal, a los pacientes
en edad escolar, entre los seis (6) y doce (12) afios, escogiéndose a cuatro
pacientes y sus familias, los cuales seran estudiados a través de un estudio de
caso, método escogido porque permite un analisis mas detallado a cerca del nifio,
la familia y la enfermeclad. Las variables que permitieron escoger cuatro (4) nifios
con sus familias, son que el nifio tuviera residencia en la cuidad de Barranquilla,
que estuvieran diagnosticados con Leucemia Linfoblastica Aguda, y estuvieran en

edad escolar.

Teniendo en cuenta todo este proceso y las expectativas establecidas, se

“

reestructurd el proyecto planteandolo de la siguiente manera: sistema de
creencias, estructura y funcionamiento de la familia, con respecto a la enfermedad
y la rehatilitacion del infante entre los seis (6) y los doce (12) afos de edad,

diagnosticados con Leucemia Linfobtastica Aguda en la clinica CEMED de la

ciudad de Barranquilla”.

De estos cuatro pacientes, se seleccion6 dos de ellos, con el proposito de
aplicarles los instrumentos, para lograr su validacion a asi llevarlo a cabo con los
dos restantes. Se tomaria la informacidon y los datos arrojados por la familia, con

mas confiabilidad y legrar un manejo mas adecuado de estos.
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Sin embargo, la muestra cambié debido a que uno de los pacientes fallecio, ya
que no soportd el tratarniento quimioterapeutico.  Por lo tanto, el estudio quedé

con un solo pacient2 y su familia, con el cual se llevo a cabo toda la investigacion.

En cuanto a la realizacidén de las técnicas de recoleccion de datos, se elaboraron
por medio de la Definicion de Variables, en el cual se establecieron categorias
deductivas que permitieron desglosar la conceptualizacidén de las variables,
elaborando dimensiones e indicadores que facilitaron la realizacion de los items 0
preguntas que evaluaron las variables de investigacion. Esta categorizacion
deductiva se realizd con el proposito de no perder la vista el objetivo de la

investigacion.

La aplicacion de los instrumentos se realizd en la casa del paciente, debido a la
imposibilidad de traslaclarse a la clinica CEMED por parte de sus padres. ya que
sus horarios de actividades y ocupaciones Ia\borales les dificultaba la asistencia;
durante el proceso de encuadre se le hizo entrega a la familia, una carta de apoyo
por parte de la clinica CEMED, respaldando el proceso de recoleccion de datos y

ejecucion de prueta piloto ( ver anexo 8).

Posteriormente, se aplicaron los instrumentos después de haberlos validados con

la prueba piloto, y aprobados por la Directora de tesis: Adriana Altamar.



Al momento de aplicar los instrumentos, todos los investigadores se encontraban
preparados, fue asi como se distribuyeron los roles en cuanto a la aplicacion de
estos, tratando de que todos tuvieran la experiencia de ser observadores vy
entrevistadores. Asi mismo, la aplicacion de las técnicas de recoleccion de datos

se llevdo a cabo en diferentes sesiones con el objetivo de no fatigar a los

entrevistados.

Una vez recogidos los resultados, se organizé por medio de un cuadro en el cual
se categonzd la perspectiva de cada una de las personas a quien fue aplicada la
prueba, permitiendo asi mismo, elaborar categorias inductivas que llevaron a la

descripcion de los resuftados, para luego ser interpretados.

Se decidié recortar el nombre de la investigacidén, para efectos metodolégicos
quedando de la siguiente manera: “SISTEMAS DE CREENCIAS, ESTRUCTURA
Y FUNCIONAMIENTO DE LA FAMILIA CON RESPECTO A LA ENFERMEDAD Y
REHABILITACION [CE UN INFANTE DE SIETE AROS DE EDAD.

DIAGNOSTICADO CON LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA DE LA CIUDAD
DE BARRANQUILLA®

Seguidamente los investigadores describieron la informacidon obtenida por el

paciente y la familia, realizando una interpretacion de los resultados y concluyendo

la investigacion.
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Por udltimo, se hicieron una serie de recomendaciones que resultaron de
discusiones realizadas por el grupo de investigadores. Por lo anterior, los
investigadores se sienten satisfechos por haber realizado el presente estudio y
haber aportado un granito de arena al amplio conocimiento de la ciencia y a su

crecimiento personal y como profesionales.



141

8. RESULTADOS.

La sistematizacion de los resultados, se realizd de manera descriptiva -
cualitativa, donde se describe el sistema de creencias, estructuras y
funcionamiento, en relacidn con el tratamiento y rehabilitacion de la Leucemia

Linfoblastica Aguda.

Los datos obtenidos en esta investigacidn, se establecieron a partir de la
descripcion global de cada una de las variables de estudio. Asi mismo se crearon
cuadros que permitieron adquirir conocimientos acerca del sistema familiar; para
estos cuadros se establecieron categorias deductivas que permitieron describir los

resultados y posteriormente interpretarios.

Para mayor comprensién de la informacién de decidid organizar los resultados,
teniendo en cuenta que la categorizacion inductiva se hizo con base a la
informacion recolectada en la entrevista, a partir de !a cual se identificaron
categorias que representaran la descripcion o respuestas dadas por 1a familia y el
paciente. Por esto se identificaron categorias, solo desde la perspectiva de ambos
padres y que no se encontraron en las respuestas del paciente. Por |G Tanto, se

presentaran a continuacidon matrices descriptivas en donde se cruza informacion
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desde la perspectiva de los padres, con respecto a las categorias: significado de
la familia a la enfermedad, aspectos implicitos de los miembros de la familia para
el manejo de la enfermedad, manejo de la jerarquia familiar con respecto a la

enfermedad y recursos utilizados por la familia en el proceso de rehabilitacion.

Asi mismo, se realizaron matrices descriptivas donde las perspectivas de ambos
padres y del paciente con respecto a las categorias de: conocimiento que tiene la
familia acerca de la enfermedad, percepcion del paciente y la familia scbre el
tratamiento, miembros del sistema social que orientaron al nifo en cuanto al
tratamiento de |a enferrnedad, participacion de los otros miembros de la familia en
el proceso de la enfermedad., tensiones econdmicas en el proceso de
rehabilitacion, estrategias de afrontamiento frente a la rehabilitacion o tratamiento
de la Leucemia Linfoblastica Aguda, y redefinicién de las interacciones durante el

proceso de la enfermedad y su rehabilitacion.

A continuacion los resultados se presentaran con una historia clinica. cuadros
descriptivos de cada una de las vanables, descripcidn integral de los resuttados y

por ultimo la interpretacion.
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CORPORACION EDUCATIVA MAYOR DEL DESARROLLO
SIMON BOLIVAR.

FACULTAD DE PSICOLOGIA.

Historia clinica del paciente diagnosticado con Leucemia Linfoblastica

Aguda.

¥  Entrevistadores: Yubedis Hernandez y Diana Liuquez.
Médico que atiende al paciente: Doctor Marun.

Psicélogo que lo atiende: Sandra Barreta.

Observador: Jos2 David Fandino.

Nombre del paciente: J.R.C.

Fecha de nacimiento: Enero de 1994.

Edad: 7 anos. Sexo: masculino.
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La estru¢tura de esta familia estd compuesta por los subsistemas conyugal y

fratemal.

En el subsistema conyugal. los vinculos afectivos son funcionales a pesar de
haberse presentado eventos estresantes en las relaciones conyugales. Asi
mismo, se presentd un evento no normativo como la pérdida de un bebé de dos

meses de gestacion.

Mas tarde tuvieron dos hijos, uno de 7 anos, otro de 3 anos de edad, y un

embarazo de 6 meses.

En cuanto al subsistema parental, las relaciones del padre con sus dos hijos son

sobrefuncionales, o que refleja relaciones afectivas fuertes y dependientes.

Con relacion a las relaciones de la madre con el subsistema fratemal, con su hijo
mayor son funcioriales y con su hijo menor son sobrefuncionales, en el cual se
observa dependencia de! nino hacia ella, debido a la etapa de desarrollo en que

se encuentra.

Las manifestacionas d2 afecto en el subsistema fraternal son sobrefuncionales y
dependientes, en 2l cual el hermano mayor (paciente) sobreprotege a u hermano

menaor.



Cuadro socio — demografico de los miembros de la familia, significativos

para la comprension del caso.

jardin.

'NOMBRE  ROL CON EDAD. ESTUDIOS ;OCUPACION.‘;ESTADO}LUGAR DE‘;CONVIVE
Y EL %CIVIL. ‘SNACIMlENTO.E:CON EL |
APELLIDO. PACIENTE.% _ : : %PACIENTE.!
P.R. gAbueIo 72 iBachmer. Pensionado %Casado Barranquilla No |

paterno | |
O.R. Abuela 61 Bachiller éAma delCasadé Barranquilla No

paterna | oasa
J.C. Abuelo 170. Bachiller. %Pensionado Unién %Barranquilla fNo

' maternc. libre.
EJ.B. ‘Abuela :59. |Bachiller. %Ama de Unidn |Barranquilla iNo

| matema. casa. libre. |

i
G.R. Padre. 22 Contador. é;;Trabajo en :Casado ! Barranquilla :!Si.
: el transito. ‘;

C.C. EMadre. '0 . Secretaria %Ama de§CasadaiBarranquiHa Si

| do. icasa. % |
JR. :Pacienté. / 2do. E__Estudiante. Soltero. EBarréﬁquAilE:m
| Primaria.
i i !
EA.R. Hermano. 3 E-Pre -%Estudiame. %So|tero J%Ba.rranquilla Si. #
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Motivo de consulta.

No existe motivo d2 consulta, debido a que la historia es un instrumento para la

recoleccion de datos.

Eventos estresantes que han afectado a la familia a 1o largo de su historia:

Tensiones intrafamiliares: la familia no presentd dificultades en cuanto a este
tipo de tensiones; sin embargo, se presenta un trastorno de comportamiento por

parte del paciente: “la groseria, es lo primordial y a veces es un poquito agresivo’

Tensiones del embarazo: Ila madre manifestd que en cuanto a su primer
embarazo hubo un aborto, en sus primeros dias de gestacion. De igual forma, en
su segundo embarazo presentd sintomas de aborto “al principio del embarazo,
también tuve sintomas de aborto, fue la unica dificultad que tuve pero sélo hasta

las primeras semanas’.

En cuanto al tercer ernbarazo, la figura matema sufrio dificuitades emocionales,
refiejados en sentimientos de tristeza, de llanto, debido a que en esta etapa su hijo

mayor fue diagnosticado con Leucemia.

Tensiones laborales y economicas: en el ambito de tensiones laborales, la

famitia no ha presentado ninguna dificultad, debido a que el padre nunca ha
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perdido el trabajo. En cuanto a las tensiones economicas, la familia paso por una

serie de problemas financieros, debido al incremento de gastos por el tratamiento.

Tensiones por enfermedad y cuidado de la familia: en esta familia se present6
la enfermedad del hijo mayor, el cual fue diagnosticado con Leucemia Linfoblastica
Aguda a la edad de 2 afios, aunque actualmente se ha rehabilitado la enfermedad.

Tensiones de entrada y salida de los miembros del hogar: en esta familia no se
han presentado dificultades de este tipo, debido a la etapa del ciclo vital en que se

encuentra en edad escolar.

Pérdidas: este sistema no ha sufrido pérdidas significativas en cuanto a algunos
de sus miembros o de algun amigo cercano de la familia, por el cual se haya

podido ver afectadn.

Tensiones por incumnplimiento de la ley: La familia cumple las normas

establecidas por su entorno familiar vy social.

Trastornos psicclogicos y tratamientos aplicados: el paciente presenta un
trastorno de comportamiento, como es la agresividad con sus compafieros de
clases, padres, arnigos, vecinos; motivo por el cual esta recibiendo en el colegio

orientacién psicoldgica.
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Descripcion de las caracteristicas emocionales y comportamentales del
paciente y la familia, durante el tratamiento y rehabilitacion de la
enfermedad: E! subsistema parental describe que fue una alegria inmensa para
el paciente cuandc terrind el tratamiento quimioterapéutico, el hecho de no visitar
la clinica y no eslar hospitalizado es para la familia algo positivo “una alegria
inmensa”, sin embargo, argumentan que los comportamientos del nifo, terminada
la sesién de quimioterapia eran de agresividad, la cual se manifestaba con sus
amiguitos: “ después del tratamiento quimioterapéutico, se mostraba agresivo,
nunca me mostré otra cosa sino agresividad con los amiguitos™. Asi mismo, era

poca la interacciér que tenia con su medio social.

Historia personal: Paciente de siete (7) afos de edad / cronolégica,
correspondiente & su edad y desarrollo fisico, de tez triguefa, cabellos lacios,

color café oscuro, estatura promedio, su complexion es robusta.

Los padres comentan que el smbarazo fue deseado, expresan a su vez que el
embarazo fue muy tranquilo, a pesar de presentar sintomas de aborto en los

primeras semanas. de e@mbarazo.

El embarazo durd nueve (9) meses completos, fue un parto por cesarea, debido a
que no presentaba dilataciones. La evaluacidn médica al nacer fue de que el nifio

se encontraba en perfictas condiciones, presentando un peso ncrmal.
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Su desarrollo psicomotriz, fue adecuado, ya que camino al afio de nacimiento, en
cuanto a su lenguaje, balbuce6 a la edad correspondiente. Por otra parte, el
paciente no presentd alteraciones en su salud fisica y recibié todas sus vacunas
de manera adecuada, sin embargo, en su desarrollo se presentaron afecciones
meédicas, que son relevantes y es por ello que se debe profundizar en la “Histora
de la enfermedad” el paciente fue diagnosticado en Diciembre de 1994, en la
clinica la Merced, cuanclo tenia dos (2) afos de edad. El especialista fue el Doctor
Marun, quién es el médico que ha sequido el proceso de la enfermedad, el

tratamiento y la rehabilitacion.

Los sintomas iniciales de la enfermedad fueron: fiebres, dolores 6seos, dolor
abdominal, cefaleas; esta sintomatologia va acompafnada de una anemia que en
este caso, el paciente presentd cuando recibio tratamiento quimioterapéutico, que
consiste en transmitir drogas intravenosas altamente téxicas y va acompanada por

medicamentos orales.

Asi mismo, la percepcion que tiene la familia sobre el tratamiento es de
importancia, debido a que la orientacion que dan los padres al paciente en cuanto
a la alimentacidn y los cuidados, fueron importantes para la rehabilitacidon del

infante.

Historia escolar: su cdesarrollo en el ambito escolar fue adecuado, - se encuentra

cursando segundc de primaria en la institucion Don Bosco — la madre manifiesta



que el nifo tiene un buen rendimiento académico y nunca a repetido o reprobado
materias. Sin embargo, su relacion con sus comparieros son dificiles, debido a su
comportamiento agresivo, motivo por el cual sus padres han tenido que frecuentar
el colegio por la indisciplina de su hijo. El paciente recibe tratamiento psicologico

para el mejoramiernto de su conducta agresiva e indisCipiina.

Historia Social: el paciente presenté adecuadas relaciones con su comunidad,
establece relaciones sociales con facilidad, aun cuando no conozca a la persona.
Tiene buenos amigos por el barrio y tiene un adecuado desenvolvimiento con
éstos, tanto con adultos como con nifios, aspecto que la familia, por que su familia

en general presenta ta misma conducta.

Historia familiar: |a familia compuesta por el subsistema conyugal y fraternal. El
paciente es el hijo mayor de dos hemanos, unc de tres afios y uno(a) en

gestacion.

El subsistema conyugal es un matrimonio de nueve anos, su padre es trabajador
del transito y estudiante de contaduria; su madre técnica en secretaria, profesion
que actualmente no ejerce. Las relaciones del sistema conyugal son estables,
aunque el padre durante algun tiempo la pareja presenté problemas de infelicidad,
razdn por el cual estuvieron a punto de separarse, exactamente en el mismo ano

que el paciente presenta la enfermedad.



Las relaciones de subsistema parental son adecuadas porque los padres manejan
una comunicacion funcional. El padre es la persona encargada de establecer las
normas de disciplina, mientras que la madre juega un rol mas activo en cuanto al

cuidado y orientacion de sus hijos.

Por ultimo, en el subsistema fratemal se manejan interacciones afectivas

sobrefuncionadas, debido a la sobreproteccion del paciente hacia su hermano

menor.
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Descripcién de los sistemas de creencias del paciente y su familia, en

cuanto al tratamiento y la rehabilitacion.

.PERSPECTIVA

.. PADRE. % 7 -

" PERSPECTIVA
.MADRE. =~ -

CATEGORIA |.. .
INDUCTIVA. - 1= .

Significado de la familia
a la enfermedad.

Pesde Ia perspectiva
del padre
Leucemia es un tipo
de cancer que puede
ser mortal para la
persona que la
padece: “la leucemia

€8 un cancer y todo

io que dice la gente,
la  comunidad,

que la leucemia es

para  matar,

para
mornrse la gente.

la.

de

La madre percibe ia
enfermedad como un
hecho aislado que no
podia presentarse en
ningun miembro de su
familia: ‘eso fue algo
inesperado, porque uno
nunca se espera  eso,
uno nunca piensa gue le
puede tocar a uno, pues

tan de cerca, pero es la
.verdad. Tu te imaginas
-que e puede pasar a

cualquiera, pefo no
piensas que te pueder
tocarati.”




Categorna

Perspectiva del

Perspectiva de
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Perspectiva

--mductlvas

Conocimiento

que tiene Ia
familia acerca
de . la
enfermedad
Percepcion - del
paciente 'y la

familia sobre ef
tratamientq.

. .cuerpo”.
“padre tiene una

muy fuerte,

padre.

E! conocimiento
que tiene el
padre sobre la
leucemia es que
es .. una
enfermedad fatal;
es decir, cronica:
“ es una muerte
crénica, es una
muerte que mejor

- dicho, es fatal’

la madre.

El significado que
tiene
acerca de la
enfermedad es
que se produce
en la méduia
6sea en donde
los gldbulos rojos
se transforman
en blancos que
posteriormente
son celulas
cancerosas.  “es
en  la médula
Osea, donde los
glébulos rojos se
van i

‘ ‘transformando en
. glébulos - blancos

y se convierten

la madre

paciente.

Desde la
perspectiva del
paciente la

feucemia es una
enfermedad en {a

en blastos” ta

Desde el
de vista
padre, el
tratamiento  de
quimioterapia es
muy doloroso,
una  sustancia
toxica que enira
en el cuerpo “es
muy  doloroso,
es
como . un  acido
que entra en el
El

punto
del

madre mangja un
‘lenguaje ;
cientifico con
respecto al
concepto de
LLA

Desde la
perspectiva de ta
madre, ia
quimioterapia

son drogas
intravenosas,
sustancias -
fuertes L que

recibe el paciente

por medio de la

vena. “ se la
colocan . al  nifio
en la vena para
combatir
enfermedad”. De

ia

sangre, lo cual
expresd: “es una
enfermedad de
la sangre’. El
paciente tiene un
adecuado
concepto del
significado de la
enfermedad.
Desde la
perspectiva del
paciente, las

quimioterapias
son un
tratamiento para
Su tecuperacion “
es un
medicamento
para curar’




percepcion
subjetiva acerca
de la

qQuimioterapia.

El significado que

Significado que tiene el padre en

tiene la familia y
el paciente de la
rehabititacién.

cuanto a la
rehabilitacion del
paciente, se
refleja a traves
de , las
manifestaciones
afectivas, de
alegria

Y felicidad,
debido a la
restauracibn  en
las actividades
sociales. “ la
alegria, . Ia
felicidad, uno

quiere que salga

adelant’e”

igual manera la
madre comenta
que existen

quimioterapias
de tipo oral “son
pastillas”

Desde el punto
de vista de la
madre, la
rehabilitacion del
paciente consiste
en un ajuste y

adaptacion,

apoyandose en
el sistema
religioso.

*aferrarnos a
Dios por que
cuando uno tiene

cristo”™
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Desde el
de vista
paciente, .
alimentacion

hace parte del
tratamiento que
recibe “tengo que

punto
del
la

comer bastante,
el médico me
decia que si no
comia me
bajaban de
nuevo para
problemas trata hacerme un poco
de aferrarse mas de cosas’

a él, desde que

mi . hijo se

enfermo. toda la

~familia~ - nos

sentimos -~ en




CATEGGRIA

INDUCTIVA_

Aspectos - imrplicilos en
los miembros de |la
familia para el manegjo
de la enfermedad.

Manejo de fa jerarquia
familiar con regpecto. a
la enfermediad.

- Sin

L.L.A.

PERSPECTIVA DEL

. PADRE.

Regls:
E! padre opina que los

acuerdos ~ que se
establecieron - con
respecto a fas.
actividades

relacionadas con la

rehab:lxtamon .se ‘'daban
por mutuo acuerdo con
al clinica: “el horario se
daba con el transcurnr
del tiempo, con el

procedimiento je daban

una cita y asi se daban
las otras actividades”

Jerarquia:

Segun el padre, ia figura-

de autoridad “en la:
estructura familiar es el
~embargo,  las

decisiones surgldas an
cuanto a la enfermedad
son tomadas por el
sistema - familiar
“practicamente soy yo 1a
cabeza de la familia,

claro pidiendo la opinidn

de mi esposa Yy mis
hermanos mayoras, mi
padre, mi madre y los
abuelos del mifio, osea
pnmeramente tomo las
decisiones yo y luego la
comunico a mi esposa y
a s u vez se |la
comunico a la familia”
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Descripcién de la estructura de la familia y el paciente diagnosticado con

PERSPECTIVA DE LAI
MADRE.

La madre opina que los
acuerdos en cuanto al

horario =~ para las
actividades

relacionadas con 1la
rehabilitacion del
paciente son
establecidas por el

médico que atendid al
nifio “el médico siempre-
nos -aconsgjo tratar de
sacario, distraerio”. La
madre hace referencia a
las actividades que el

equipo médico
recomendaba.

Segin la madre ia
~decision- tomada
‘durante las tensiones
‘que surgteron frente ata
'enfermedad ~ son
‘establecidas  por el
sistema familiar, ° las

tomamos en conjuntc mi:
esposo y Yo, €so en
comin acuerdo. Mi
esposo y yo se (o
comunicamos a
cualquier miembro de ia
familia para que den su

-opinion”




. Perspeciiva del

.Categona
mductiva

Miembros del
sistema social
que orientan al
nifto en cuanto al
tratamiento ds la
-enfermedzd.

padre.
Segun el padre el
éxito del
tratamiento en el
paciente, se debid
al apoyo de (a
familia y el trabajo
interdisciplinario
ofrecido por la
clinica *nosotros
orientamos al nino;
enlaclinicael -
- psicologo le
indicaba que debia
y que no debia
hacer y hasta et
-7 medico”
Desde el punto de

vista del padre, ef -

: S '..'»subsistema

Roles parentales

durante ¢ - que acompafiaron
tratamientc del al paciente a
paciente. recibir
= guimioterapia: “
‘mi esposa 0 M

hermana, cuando
ellas no podian lo
lievaba mi
cunada”. €&llo
acompano una
sola vez 1o cual
genero
~sentimientos de
~culpa’lo
acompanaba mi

esposa, cuando mi -

aspasa no podia ir

, mi hermano, mi
cuilado, la

madrina, alguien lo

extensa fueron fos
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Ferspectiva de iz
madre.
- Segln [a madre,
el subsistema

Perspectiva del
paciente
El paciente opina
que ningun

conyugal fue el miembro de la

encargadode  familia lo orientd
orientar ias con respecto a
actividades las actividades

relacionadas con
el tratamiento del

que debian
realizar durante

paciente: “la  su tratamiento: ®
verdades que  nadie me decia
siempre sSomos nada, yo lo -
nosotros pues, pienso, me
mas de cerca yo, pongo triste no lo
porgue yo soy  hago y no juego’
qQuien pasa mas
“enla casa”. . -
~ Desdeel punto - El paciente opina
_devistade fa que la persona
_ madre, quien se  que siemprelo
.encargd de llevar ~ acompaid a
‘al nifio a recibir - . recibir las -
o las - quimioterapias
quimioterapias  era su madre: °
fue ella: “ yo io mi mama
llevé siempre”. ‘siempre me
En el cual se acompanaba,

‘denota un rol
activo por parte
de la madre en el
tratamiento def
paciente.

nada mas por un
solo dia fue mi
papa y después
fuecomo:
trescientas mil
veces”. Este
- gitimo aspecto se
profundizé mas
en el paciente y
- nuevamente .
afirmo que ef que
- . menoslo -
acompaild .
durante el
tratamiento fue
su padre: " el
- que menos ha




acompanaba,
desafortunadamen
te fui una soloa
vez por el trabajo
que yo tenia, me
sentia muy mal
por no haber ido,
aunque sabfa que
yo estaba
trabajando y lo
que yo trabajaba
era para él”

ido es mi pap4”.

Aqui se observa

un rol pasivo por

parte del padre,

en el tratamiento

de la enfermedad
que padece el

nifio.




Categoria iductva_-

Recursos utilizados por
la familia en el proceso
de rehabilitacion

Perspectiva del padre. -

L.L.A.

Desde le punto de vista
del padre, el sistema
familiar solucicna las
tensiones que  se
originaron durante el
desarrolio de la
enfermedad, a traves de
los recursos familiares,
con el apoyo emocional
y econdmico
“basicamente - se
solucionaron con el

apoyo y el factor

economico, entre todos.

- apoyaban y e S8
- feunieron .- para - ir-
~médico y todo . se
solucionaba -

completamente bien”

al

Descripcion del funcionamiento de la familia y el paciente diagnosticado con

Perspectiva de la madre.
Desde la perspectiva de
la madre, las tensiones
que se presentaron
durante la evolucidn de
la enfermedad, fueron .
solucionados a traves

del apoyo espintual
“tratamos de entender lo
que sucedia nos

aferramos a Dios, darle
al nifio hasta donde méas
podemaos y pues
evitarnos unos gastos
para poder solventar al
nifio.en lo que necesite”




Categoria
inductiva

l
.

Participacion de
los otros
miembras de la
familia en el
proceso de la’

enfermedad.

Tensmnes

i econém;cas en el
. proceso de
rehabmtacmn

Herspectiva
nadre.

del Perspectiva de la

madre.
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Perspectiva  del
paciente.

El padre opma
que todos los
miembros de [a
familia- tenian

conocimiento de la

enfermedad. Sin

embargo el hijo

menor no tenia
conocimiento de
esta por sy edad
cronoldgica y
- mental “en la
familia todos
sabian lo que
tenia el nifo,
menos mi hijo
menor porque es
muy pequeno”

~ Desdela
perspectiva del

padre el sistema

familiar se vio
~afectado por
tensiones
economicas
relacionados con
el tratamiento
médico ® se
presentaron
inconvenienies

principaimente

con el doctor que
atiende el nifio va
-que tuvo que
trasladarse a
Bogota yéste
tenia que
termmarie ia

~ evaluacién al nifig,

le pagamos los

Asi mismo‘ la
madre afirma que
toda (a familia
tiene  informacion
acerca de la
enfermedad.

Menos el nifo
pequefio, aunque
sabia que su
hermano  estaba
enferma * toda la

familia Ja .de mi

esposo y la mia

saben o que tiene

el nifig, el nifo
pequeiio- a pesar
que supa que su
hermano  estuvo
enfermo no sabia
lo que realmente
tenia por su oorta
edad”

La madre opma

que en el swstema__

familiar - - se

’ presentaron

tensiones durante
el desamxllo de la

-enfermedad,

relacionadas. con
el -~ factor

~ ecoONOMICO.

“economicamente

nos afectd
bastante, usted
sabe que este es
un tratamiento
costoso. -y

puede estar

afiliado af ISS o a
~ cualquier ,
- pero el tratam:ento

EPS,

requiere

: de
pastante dinero”

uno

El paciente afirma
que su hermano
no tenia
conocimiento  de
su enfermedad “el
no le para bolas a

B

eso

Desdke‘; le punto de’
vista det paciente,

el &stema familiar

se vio afectado
por tensiones
economicas '
relacionadas con
el tratamiento y
rehabifitacion.  de
fa enfermedad *©
mis ‘papas
tuvieron que
pagar plata para
que el  medico
viniera aca”
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pasajes de avidn

ida y venida para
que él mismo

pudiera concluir el

ciclo’
Estrategias de  El padre considera Desde el punto de El paciente
afrontamiento que no deben vista de la madre, considera que
frente a la hacerse cambios las relaciones dentro del sistema
rehabilitacion o en el estilo de vida familiares .son familiar no deben
tratamientc de la -~ que llevaban, ya funcionales y realizarse
Leucemia que considera que manifiesta cambios
Linfoblastica las relaciones  satisfaccion por el afirmando que ©
Aguda. familiares son  estilo de vida del nada ~ debe

funcionales, con nuclec famitiar ¥ cambiar’”
fuertes vinculos - hasta el momento
‘afectivos “6sea me siento feliz con
cambios no = mis dos hijos y mi
porque estabamos esposo. Llevamos
muy hien, hay lo una relacion bien
principal que es el buena" At
amorylaunién
... entrelasdos
. famifias que eslo
.+ -primordial, ya que

esoesloque
- reflela el nifo” - C
~El padre opina La madre opina La visiébn que
que hancambiado que a pesardela tiene el nifio es
al nivel econémico  enfermedad del qQue antes de la
muchas cosas en paciente las enfermedad las
:Redefinicion de - el sistema familiar, interacciones relaciones eran
las interacciones “todoloque yo  familiares han  felices'y que han
durante el proceso ganaba era mejorado cambiado porque
de la enfermedad  practicamente considerablemente ahora son tristes
y su rehabilitacion. - para el nifio, el ,“apesardeque  “ahora son mas
tratamiento, se presenté este tristes”
alimentacién”. problema tan '
Comenta el padre grande las
que el debia relaciones han
quedarse mejorado bastante
frabgjando para - en el ambito
- suplirlas general, no solo
necesidades. ~ con miesposo

econdmicas dela  sino también a
familia *‘mi esposa nivel familiar, toda -
tenia que ir sola  mi familia hemos
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porque yo estaba mejorado
trabajando y - bastante.
siempre yo tenfa  El sistema familiar
que venir a alta ha aumentado la

horas de la cohesion familiar
noche’. -En el mejorando la
ambito afectivo las relacion entre cada
relaciones han uno de los
cambiado “se le miembros del

ha dado mas amor  sistema familiar,
al niffio mas de lo  nuclear y extensa’
que se le daba’.
Asi mismo. el
subsistema
familiar ha
cambiado
notablemente
superando
.algunas
dificultades “la
relacién con mi
esposa ha
cambiado
- - completamente,
hubo muchos
problemas. Osea
i2 vida me ha
cambiadoamiya
mi familia”
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DESCRIPCION INTEGRAL DE LOS SISTEMAS DE CREENCIAS DEL
PACIENTE Y SU FAMILIA, EN CUANTO AL TRATAMIENTO Y LA

REHABILITACION

Los sistemas de creencias de esta familia, en cuanto al tratamiento y rehabilitacion
de la Leucemia Linfobléstica Aguda, estan relacionados con el contexto social en
el cual se desenvuelve el sistema familiar. Es asi, que el significado que estos le
dan a la enfermedad, esta ligado a la percepcidn que tiene de ésta, los sistemas

u

social (vecinos, amigos y comunidad en general), quienes plantean “ que la
leucemia es un cancer, que es para matar, para morirse la gente y esas cosas”.
De alli que la enfermedad. es considerada como un acontecimiento estresante y

negando que podia presentarse dentro del sistema familiar.

El conocimiento quie tiene la familia acerca de la Leucemia Linfoblastica Aguda, es
que es una enfermedad crénica, que conduce a la muerte; frente a este aspecto la
familia reacciond ¢on sentimientos de angustia y desespero * una depresidn bien
grande porque nadie quiere que ninguno de sus famihares sufra de alguna
enfermedad”, aspecto que se atenud en el transcurso de la enfermedad por la
evolucidon positiva del pacient2 debido a esto los miembros del sistema familiar
redefinieron sus sentimientos de angustia y desesperacion. Sien embargo, el
sistema familiar posee un conocimiento cientifico acerca de la etiologia,
sintomatologia y evolucion de la Leucemia, describiéndola como un fenémeno

que se produce gor fases “inicialimente en la médula ésea hasta invadir todo el
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cuerpo mediante @l torrente sanguineo, en donde los gldbulos rojos se
transforman en blancos, hasta realizar una metastasis, lo que genera celulas

cancerosas denominadas Blastos’.

En cuanto al tratamiento de la Leucemia, la percepcion que tiene la familia sobre

i

las quimioterapias lo conceptualizan como: “ como un fenémeno doloroso que
consiste en un acido [0 drogas intravenosas que recibe el paciente para su
rehabilitacion’, el cual es un proceso de ajuste y adaptacion que conlleva a la
restauracion de las actividades sociales y culturales del paciente y su familia a
traves del apoyo emocional y espiritual, debido a que los miembros del sistema
confiaron en Dios como ayuda a la solucién de la enfermedad ° todo se lo

encomendamos a Dios y esperar el resultado”. Todo esto se debio a las

demandas o crisis que se presentaron durante la evolucion de la enfermedad.
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DESCRIPCION INTEGRAL DE LA ESTRUCTURA DE LA FAMILIAY EL

PACIENTE DIAGNOSTICADO CON L.L.A.

La estructura de esta familia esta conformada por el subsistema conyugal y el
subsistema familiar, conformado por el paciente de siete anos, su hermano de tres
y uno en gestacion. En cuanto a los roles que desempefié el sistema parental
antes y durante la enfermedad, estan relacionados por las reglas implicitas y
explicitas frente al tratamiento y el cuidado del paciente, a partir de las cuales se
organizan las responsabilidades y la interaccion familiar; en donde quien asume
un rol activo en el cuidado del paciente es la madre, mientras que el padre asume
el rol pasivo, ya que ante el evento del cancer el subsistema parental redistribuy6
determinados roles, acordando los miembros del sistema familiar, que seria solo
el padre el encargado de la subsistencia familiar y la madre dedicada en la

mayoria del tiempo a orientacion del nifo.

Del mismo mocio, los roles del cuidado fisico y emocional del nifo fueron
complementados por €l apoyo ofrecido por del equipo médico, el cual consistio en
orientar al paciente en cuanto a la informacion de la enfermedad y los cuidados
que debia tener frente a la enfermedad. De igual manera, contribuyé el

‘subsistema de familia extensa y sistemas sociales (vecinos y amigos)

Por otra parte en el sistema familiar lcs acuerdos y decisiones con respecto a las

actividades relacionadas con la enfermedad se establecieron dentro del
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subsistema parental y posteriormente eran enfrentado y aprobados por La familia
extensa para escuchar su opinion sobre las decisiones tomadas con respecto al

tratamiento y la rehabilitacion de la Leucemia linfoblastica Aguda (L.L.A).

Lo anterior permite describir que la familia tiene una participacion activa en cuanto
a demandas o tensiones surgidas durante el proceso de la enfermedad, con el
Unico propodsito de buscar el equilibrio u homeostasis familiar, a través de los
procesos de ajuste que son las reglas y los roles establecidos para lograr su

adaptacion.
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DESCRIPCION INTEGRAL DEL FUNCIONAMIENTO DE LA FAMILIA DEL

PACIENTE DIAGNOSTICADO CON L.L A

A continuacion se describiran patrones de interaccion entre los miembros de la
famihia y el paciente, teniendo en cuenta algunos elementos de la estructura,
estrategias de afrontamiento y los recursos personales familiares y de la
comunidad que utiliza la familia para fortalecer los procesos de cohesion vy

adaptabilidad familiar.

El funcionamiento y la dinamica familiar de este sistema denota un rol activo por
cada subsistema familiar, por ser este un sistema abierto que permite intercambiar
energia e informacion con su entorno en este caso a través de los sistemas de
ayuda conformados por el quipo interdisciplinario por la institucion donde fue
atendido el paciente, la escuela, el vecindario y otros sistemas. Por otra parte el
sistema familiar posee un conocimiento claro acerca de la enfermedad. sin
embargo, el hijo menor no conoce el manejo adecuado a profundidad de la

Leucemia Linfoblastica Aguda debido a su edad cronologica y mental.

Durante el desarrollo de la enfermedad el sistema familiar se enfrentd a tensiones,
demandas y desequilibrios relacionadas con tensiones, como es el conflicto que
tenian el subsistema familiar, por la infidelidad de uno de los cényuges lo cual
cambié por la aparicion de la enfermedad del infante; otra de las principales

tensiones fue en @l ambito econdmico relativa para suplir el presupuesto familiar y
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para afrontar las exigencias de la enfermedad, prncipaimente porque el
tratamiento es muy costoso. En este sistema familiar la mayor crisis que vivio el
hogar fue el traslado del médico que atendié al nifio a otra ciudad; frente a este
acontecimiento la familia reaccioné utilizando los recursos personales como la
versatilidad que utilizaron los miembros del sistema para trasladar al médico vy
brindarle los viaticos. Asi mismo recursos de apoyo social como familia extensa y

red comunitaria para la resolucion de eventos.

Asi mismo, la familia logro adaptarse los cambios que estaban sujetos por la
enfermedad, lo que facilito la restauracion de la familia, en cuanto a sus patrones
de interaccion a través de la comunicacion y un alto grado de cohesion entre cada

subsistema.

Las estrategias de afrontamiento utilizadas por la familia para reducir las
tensiones y demandas de la enfermedades manifestaron la cooperacion y la
integracion familiar, en cuanto al manejo y rehabilitacion del paciente aspecto que
se hizo notable en los cambios del estilc de vida del sistema familiar, lo cual se
pijdo observar en |a calibracion que realizo la familia a traves del aumento en las

manifestaciones afectivas de cada uno de los subsistemas.
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INTERPRETACION DE RESULTADOS.

Por medio de las técnicas de recoleccion de datos, tales como: gQuia de
entrevistas semiestructurada, historia clinica, guia de auto observacion para el
entrevistador. Estos instrumentos permitieron describir los sistemas de creencias,
estructura y funcionamiento de una familia con paciente de siete afos de edad
diagnosticado con Leucemia Linfoblastica Aguda, en cuanto al tratamiento y
rehabilitacion de la enfermedad:. donde el sistema de creencias, de acuerdo a las

convicciones y puntos de vista de la familia.

En esta familia se han presentado eventos no normativos, como es la enfermedad
que padece el nifigo, y que de una u otra forma alteran el estilo de vida del hogar;
es asi como esta familia atraviesa por una situacidn estresante, como es el
padecimiento de una enfermedad de alto riesgo en un miembro de la familia,
aspecto que apoyz Angela Hernandez (1997) “situacion estresante, no normativa,
esta constituida por la aparicion de una enfermedad cronica y severa en alguno de
sus hijos”. Asi mismo, la famiia reacciono con sentimientos de tristeza y dolor
ante el diagnostico de la enfermedad, lo cual refuerza Nelly Rdjas de Gonzalez
(1990). quien postula que * cuando en la familia aparece una enfermedad terminal
que puede conducir a la muerte. se generan en sus miembros, fuertes emociones
acompanadas de vistoso dolor v sufrimiento psicologico, sentimientos de angustia,
culpa, desesperacion, credulidad y confusion”. Frente a esta situacion, la familia

utiliza una estrategia de afrontamiento para negar la realidad que esta viviendo,
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dandole un significado a la enfermedad, como un hecho que no le puede ocurrir
porque nunca se piensa en esos eventos no normativos, asi, como Issa Fonnegra
de Jaramillo { 1999), plantea “que nuestras costumbres y nuestra cultura, es una
cultura negadora y prefere mantener en el destierro ese lado duro vy dificil de la
vida". Sin embargc, la familia posee la habilidad para adaptarse a la aparicion de
la enfermedad y hacerla de tal manera flexible, aunque algunas familias y sus

pacientes tienen problernas de adaptacién, en esta familia no sé presentd este tipo

de dificultad.

En la leucemia Linfoblastica Aguda se observa una cifra muy elevada de gldbulos
blancos, con precdominio de las formas inmaduras, que normalmente no se
encuentran nunca en la sangre, sino en la médula dsea; asi mismo, el numero de
los globulos rojos y plaquetas se disminuyen. Por lo tanto, se requiere de un
tratamiento quimioterapéutico que impida la multiplicacion de las celulas
cancerosas; este tratarniento es muy doloroso para el paciente, y para su familia,
ya que cada uno de los miembros del sistema familiar se apropia del dolor del
menor, hasta llegar a formar sus propias convicciones; quizas por esta razon el
padre sea subjetivo ai momento de definir la quimioterapia como un fendmeno
mortal. Todo estc comoborado por Rita Wicks y Allen Israel (1996) argumentaba
que “el dolor es un fendmeno complejo y separar la incomodidad que sufre la
persona mientras estd pasando por un procedimiento médico doloroso y la

ansiedad que experimenta, lo que permite que el familiar sienta y asimile el dolor”,
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esto tal vez haya llevado a la figura paterna a describir el tratamiento como

doloroso.

Por otra parte, teniendo en cuenta que la estructura de la familia se caracteriza por
el establecimiento de unas jerarquias, roles, reglas y limites impartidos por el
sistema conyugal y parental, como jefes del hogar; en cuanto al establecimiento
de roles, la madre se dedico al cuidado del menor por la disponibilidad de tiempo:
lo contrario del esposo quien apoyd mas en los gastos del tratamiento; se observa
como la madre asume un rol activo y de preocupacién por su hijo, mientras que el
padre adopta un rol pasivo, en el cual se denotan acuerdos implicitos, en cuanto a
la redistribucion de rcles, en el cuidado y tratamiento del menor. Sostiene
Fonnegra (1999) *que en tiempos de dificultad la familia se cierra, a veces hasta el
extremo de rechazar la ayuda, la intervencidon y la orientacion externa,
construyendo para protegerse, una especie de barricada que puede aislarlas
demasiado y sobrecargarlas con deberes y tareas’. Dentro del sistema estudiado.
se denota una contrariedad en la teoria planteada por Fonnegra. ya que el sistema
familiar, es un sistema abierto que permite el apoyo de la familia extensa, al igual
que de vecinos y amigos que hacen parte del exosistema en que se
desenvuelven, hecho que sustenta Angela Hernandez(1997). quién plantea” que la
familia extensa se convierte en una importante fuente de apoyo, en cuya ausencia,

la pareja puede requerir de servicios especializados, con el apoyo de vecinos y

amigos”.
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De acuerdo al tipo de estructura que presenta esta familia, se permite que los
miembros conozcar: y participen en el tratamiento de la enfermedad, compartir las
emociones y sentimientos generados por la enfermedad. Fonnegra (1999),
postula que “la estructura de la familia, determina si se comparten los temores y la
informacion abiertamente’. Este flujo de informacidn y energia compartidos o
intercambiados por la familia nuclear y extensa, muestran las alianzas y
coaliciones entre los miembros de la estructura familiar, en donde Minuchin (1974)
expresa que “la estructura es el invisible conjunto de demandas funcionales que

organizan la manera de interactuar entre los miembros de la familia”.

El funcionamiento familiar de este sistema, se enfoca a los patrones de interaccion
entre los miembros de la familia y el paciente, donde el concepto que cada uno
tiene acerca de enfermedad, juega un papel importante en la formacion de las
convicciones que conforman el sistema de creencias. Es importante anotar que la
familia posee un conocimiento cientifico acerca de la enfermedad, mostrando su
interés y dinamismo para obtener informacion referente a la enfermedad que

padece el nifno.

Asi mismo, el sistema familiar tuvo que atravesar por una serie de tensiones como
la enfermedad, cambios en el trabajo, problemas econémicos y estrés; afirmadas
por la argumentacion de Wisck — Israel(1996) “ Es posible que tener un nifo en
casa, con una enfermedad cronica, creé tensiones en el entormo familiar'. Las

familias con hijos pequefios y escolares, en donde uno se estos padece una



enfermedad, no son inmunes a las tensiones que experimenta toda la familia; Para
afrontar todas estas crisis, la familia cre6 sus estrategias para adaptarse al evento
de la enfermedad; para esto utiliz6 un apoyo religioso, por medio del cual, la
familia experimentd un acercamiento a Dios, y les dio fuerza y en un momento
dado permite a la familia crear nuevas expectativas en la recuperacion del
paciente. Para Fonnegra (1999), * Las personas con creencias espirituales
soOlidas, la relacién con Dios es una fuente de fortaleza, un valioso recurso al cual
recurrir para encontrar, en medio del caos, un significado, una prueba un designio
divino.” Si bien es cierto que la enfermedad de un hijo representa un factor de
union, implica compartir el dolor, y sobre todo el crecimiento personal y espiritual.
Asi mismo, las relaciories familiares se enfrentan a cambios como la redistribucion
de roles, con los que puede aumentar la cohesion familiar, proporcionando un
equilibrio dentro del sistema familiar. Un estudio realizado por Lavigne y Fair —
Roumant (1993), ilustra que “ La experiencia de un cancer podia dar como
resultado una mayor cohesion familiar y que esa cohesion podria estar asociada a

la adaptacion psicoldgica de estos supervivientes de cancer”
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TRIANGULACION.

Los resultados obtenidos a través de los instrumentos aplicados, son confirmados
por las conductas rzalizadas por la familia y analizados por el observador durante
la entrevista e historia clinica. La familia presentd una comunicacion coherente
con su lenguaje verbal y corporal, y expresion espontanea de las emociones Yy
sentimientos lo que aseguré un ambiente adecuado, que pemitid una empatia

adecuada al proceso.

La auto observacion realizada por el entrevistador ayudé a comparar la
informacién dada por |2 familia y el observador. Durante la guia de cierre de
familia manifesté sentimientos de ansiedad en cuanto a la enfermedad debido a
que fue un periodo muy dificil para el sistema familiar, aunque permitic que el
sistema del hogar realizara calibraciones en algunos aspectos de los subsistemas

conyugal y fratema..

Se realizd una prueba piloto con el propdsito de validar los instrumentos y evaluar
las variables de inves;tigacién- como son sistemas de creencias, eétructura y
funcionamiento de la famiha y el paciente diagnosticado con Leucemia
Linfoblastica Aguda. Todas estas estrategias utilizadas permiten a la investigacion
la confiabilidad y validez necesaria para los instrumentos e informacion obtenida

por la familia.
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9. CONCLUSIONES.

Después de haber descrito los sistemas de creencias y funcionamiento de la
familia de un peciente de 7 anos de edad, diagnosticado con Leucemia
Linfoblastica Aguda, en la cuidad de Barranquilla. Se encontré que los sistemas
de creencias de esta familia, en cuanto a la enfermedad, se caracterizan porque el
sistema maneja un conocimiento apropiado de la etiologia y sintomatologia de la
enfermedad por los cuales tuvo que pasar el paciente; o que permitidé un manejo
adecuado de este evento,i'aunque sus manifestaciones emocionales al conocer el
diagnostico fueron sentimientos de angustia y depresion. Hecho que nos permite
identificar que le diagnostico de la enfermedad, no solo afecta al paciente, sino
tambien genera dificultades en el sistema familiar, debido a que la patologia en

este ciclo, de la familia es un evento no normativo y estresante en el hogar.

Esto una vez mas respalda que la familia debe estar involucrada en el proceso de
tratamiento y rehabilitacion del paciente, ya que estos son de vital importancia en

todo este proceso.

Inicialmente el sistema familiar manejaba un concepto errado de lo que es la

Leucemia Linfoblastica Aguda; debido ai papel que jugd la comunidad, quienes
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manifestaron que la enfermedad era cronica, donde todo el que la padece muere,
sin'embargo, el apoyo que brindaron al sistema conyugal en cuanto al tratamiento
fue muy oportuno, lo que facilitd que los padres se sintieran apoyados y no se
presentara rechazo por parte de la comunidad, como si ocurre con otras

enfermedades como el V.I.H.

Junto con este aspacto, la orientacién que proporciond el especialista, al sistema
conyugal y familia extensa fue muy importante, para el cambio de actitud de los

padres quienes presentaron un comportamiento acordé a las necesidades del

tratamiento.

Es por esto la importancia del trabajo humano con estos pacientes y sus
familiares, debido a que el paciente no es solo un ser bioldgico, sino que esta

compuesta por otras dimensiones como son social, espiritual y emocional.

De acuerdo a la estructura de la familia, esta compuesta por el subsistema
conyugal y fraternail, la distribucion de roles estan redistribuidos por los miembros
del sistema familia nuclear y extensa. Esta familia se distingue por ser un sistema
abierto, que permite adaptarse a los cambios, afrontando las tensiones
econoOmicas, de salud y cambios emocionales que se reflejan en el
comportamiento del nifio; asi mismo, todos estos eventos normativos y no

normativos generaron en el sistema conyugal la resolucion de tensiones, Gue se



176

venian presentando antes del diagnostico del paciente, lo que permite identificar a

la enfermedad como un paleativo a las tensiones conyugales.

La familia utilizd recursos personales, sociales espirituales y estrategias de
afrontamiento, que conllevaron al mejoramiento de las relaciones familiares 10 que

conlleva a un proceso de ajuste y adaptacion frente a la enfermedad.

El mejoramiento de los patrones interaccionales, permiten un adecuado
funcionamiento de la familia, del estilo de yida, en las manifestaciones de afecto y
en las relaciones de cada uno de los sistemas; por lo tanto, se debe trabajar con la
familia, para que afronten la crisis, como un momento para modificar aspectos del

funcionamiento del sistema que no eran acordes a un hogar.

Estas familias que pasan, por un proceso tan dificil como este, se aferran a alguna
creencia de tipo religioso, como una manera de buscar la ayuda divina a su
problematica; aspscto que no fue la excepcidon en este caso, aunque la ayuda de
estos grupos o religiones ayudan a los familiares del paciente a tener una actitud

mas positi\)a en cuanto al tratamiento y rehabilitacion del paciente.

Para concluir, el proceso de rehabilitacion consiste no tanto en el mejoramiento de

la salud del infante, sino en la capacidad de la familia para adaptarse y ajustarse al

contexto social y aprender a convivir con o sin la enfermedad.
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10. DISCUSIONES Y RECOMENDACIONES.

Después de haber rezlizado el presente estudio y descrito los sistemas de
creencias, estructura y funcionamiento de esta familia en cuanto al tratamiento y

rehabilitacion de la |_.eucemia Linfoblastica Aguda se recomienda lo siguiente:

A partir de la etapa en que se encuentra la familia dentro del ciclo de vida familiar,
esencial la realizacion de intervenciones familiares, teniendo en cuenta la no
sumatividad o totalidad, planteada por el modelo sistémico, orientada a la
redefinicion de la enfermedad; no como un obstaculo en el desarrollo del individuo
y la familia, sino un pretexto para mejorar la calidad de vida de todos lo8 miembros

y por ende del sistema familiar.

En cuanto al subsistema familiar de esta familia, es importante fortalecer los roles
en cuanto a {a toma de decisiones que dieron solucion a las demandas que
surgieron durante el desarrollo de la enfermedad. De esta manera se busca que
los vinculos afectivos sean mas fuertes entre los miembros que la conforman. De
acuerdo a la experiericia que se tuvo con la familia se considerd necesario

desarrollar un programa de apoyo emocional, donde no solo se brinde un
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tratamiento individual y farmacoldgico, sino que se tenga en cuenta las
dimensiones biopsicosccial del paciente y |la familia, para que estos logren crear
sus estrategias de afrontamientc y logren adaptarse y vivir con una enfermedad

que puede 0 no curarse.

A partir de esta investigacion es fundamental disefar un programa de intervencion
en crisis para el manejo del estrés en la familia con pacientes con ‘cancer, cuyos

objetivos deben estar enfocados a:

Fortalecer vinculos familiares a través de la comunicacion y convivencia familiar.

Trabajar teniendo en cuenta 10s sistemas de creencias de las familias, en cuanto
a la enfermedad, en su proceso de rehabilitacion; considerando la rehabilitacién no
sbélo como el proceso de curacion sino enfocandolo hacia la adaptacion y

aceptacion, hacia las tensiones que genere la enfermedad.

Ayudar a los pacientes y sus familias para afrontar los procedimientos médicos
para superar o manejar el dolor que produce el tratamiento de esta enfermedad;
de tal forma que sea un evenis menos estresante. Los investigadores de este
proyecto consideran pertinente ia elaboracién de una investigacion mas amplia.
con una poblacién mayor, que permita conocer sus creencias, estructura y
dinamica familiar con el fin de conocer el funcionamiento de otras familias que
sufren las mismas terisiones y demandas ccasionadas por una enfermedad como

es la Leucemia.
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ANEXO A
NINOS PACIENTES QUIMIOTERAPIA.

CLINICA CEMED LTDA.

EDAD | DOCTOR DIAGNOSTICO
2 Roca L.LA
10 Roca L.LA
7 Roca L.L.A
8 Roca L.L.A
7 Roca LLA
3 Roca L.L.A
2 Roca L.LA
9 Roca L.LA
9 Roca L.LA j
6 Roca L.LA
8 | Roca L.L.A
2 —Roca LLA
3 = Roca LLA
8 Roca | LLA
7 Roca L.L.A
3 Roca L.LA
|
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ANEXO B.

CORPORACION EDIUCATIVA MAYOR DEL DESARROLLO SIMON BOLIVAR
FACULTAD DE PSICOLOGIA

ENCUESTA.

Nombre del paciente:

Sexo: Edad

Direccidn residencial

Teléfono

Ocupacion

Historia clinica

Fecha de ingreso a la clinica

Motivo por el cual consulta la institucion

Remitido por:

Diagnostico:

Familiares con enfermedades afines:

Tratamiento:

Medico encargado:

Observaciones:
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ANEXO C.

CORPORACION EDUCATIVA MAYOR DEL DESARROLLO
SIMON BOLIVAR.
FACULTAD DE PSICOLOGIA.

HISTORIA CLINICA DEL PACIENTE DIAGNOSTICADO CON LEUCEMIA
LINFOBLASTICA AGUDA.

FECHA:

LUGAR:

H.CN.

ENTREVISTADOR:
MEDICO QUE LO ATIENDE:
PSICOLOGA QUE LO ATIENDE:
OBSERVADOR:
NOMBRE DEL PACIENTE:
FECHA DE NACIMIENTO:
EDAD: SEXO:-
DIRECCION Y TELEFONO:

GENOGRAMA.
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CARACTERISTICAS SOCIO DEMOGRAFICAS DE LOS MIEMBROS DE LA
FAMILIA, SIGNIFICATIVOS PARA LA COMPRENSION DEL CASO.

NOMBRE |ROL |EDAD. | ESTUDIOS. | OCUPACION. [ESTADO [LUGAR  DE|CONVIVO !
v CON ! ICIVIL. | NACIMIENTO {CONPI |
APELLIDO. | P,

i |

|

!

|

MOTIVO DE CONSULTA: --— —

EVENTOS ESTRESANTES QUE HAN AFECTADO A LA FAMILIA A LO LARGO
DE SU HISTORIA.

Tensiones intrafamiliares {conflicto padres - hijos.)

¢ Qué tipo de diferencia se han presentado entre los padres y los hijos, ante la
enfermedad del hijo y como la han solucionado?

¢ Se han presentado algun tipo de problemas en las relaciones del nifio y su
hermano? '

Tensiones del embarazo.

¢Cuando estaba embarazada del paciente se le presentd algiun tipo de
dificultades?

¢ Cuales y como los solucionaron?

¢ Cémo estas dificultades afectaron la relacidn de la pareja?

Tensiones laborales y econdmicas.

¢, Quiénes son las personas que sostienen el hogar?

¢El sueldo que entra es suficiente para cubrir los gastos en educacidén, salud,
vestido, alimentacion y vivienda?

¢, Como la enfermedad del nifio ha incrementado los gastos del hogar?

lAlgunos de los adultos han quedado sin trabajo y como ha hecho para ei
sostenimiento del hogar?

Tensiones por enfermedad y cuidado de los miembros de la familia.

¢&,Cudles son los compcrtamientos de los hijos que tiene los padres que deben ser
corregidos?

¢ Quién es la persona encargada de corregir a los hijos?

¢, Qué dificultades se han presentado al respecto?

Tensiones de entrada y salida de los miembros del hogar.
¢Hay algun miembro externo a la familia, ha ingresado a vivir con ellos?
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¢, Hace cuanto?

¢, Porqué motivo?

¢,Como ha afectado?

¢ Alguan miembro de la femilia que conviva con el nino ha salido del hogar?
¢ Quién?

¢, Porqué motivo?

¢, Como afecta la relaciones de la familia?

Muerte:

&,AIgun miembro de la familia ha fallecido?

¢,Cémo reacciond la familia y el nifio ante esto?

¢ Algun miembro externo de la familia ha fallecido o un amigo?
¢,Cémo ha afectadc al nifio y a la familia?

Problemas con la ley:

Trastornos psicologicos y tratamientos aplicados:

Descripcion de las caracteristicas emocionales y comportamentales del paciente y
la familia, durante el trafamiento y rehabilitacion de la enfermedad:

Historia personal. —

Historia de |a enfermedad:

Histona escolar:

-—t———

Historia social: - S

—

Historia familiar:




190

ANEXO D.

GUIA DE ENTREVISTAS SEMIESTRUCTURADAS.

CORPORACION EDUCATIVA DEL DESARROLLO MAYOR
SIMON BOLIVAR.
FACULTAD DE PSICOLOGIA.

GUIA DE ENTREVISTA PARA EL PADRE.

¢, Porqué motivo llevaron al nino a la clinica?

¢,Coémo se enteraron que el nifio estaba enfermo?(sistema Creencias)

¢ Qué sintid la familia cuando se enterd del diagnéstico? (Sistema de creencias)
¢,Quién decidid llevar al nifio a la clinica CEMED? (Estructura familiar)

¢,Qué saben de la enfennedad? ( L.L.A)

¢ Conocen los sintomas de la enfermedad? (L.L.A))

¢, Cuando comenzaron los sintomas? (L.L.A.)

¢ Han notado algunos cambios fisicos en el nifio? (L.L.A.)

¢,Han notado cambios emocionales en el nifo? (Sistema de creencias)

¢, Han notado cambios en el comportamiento del nifio? (Sistema de creencias.)

¢ Como cree usted que se siente la familia después del diagndstico? (Sistema de
creencias.) )

¢ Sus hermanos tienen conocimiento de la enfermedad del paciente? ( Estructura.)
. Qué tipo de dificultades se han presentado durante la evolucion de la
enfermedad? (Funcionamiento.). '
¢,Como soluciond la familia las dificultades que se han presentado durante la
enfermedad? ( Funcionamiento)
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GUIA DE ENTREVISTA PARA EL PACIENTE.

¢, Porqué fuiste a la clinica? ( Sistema de creencias)

¢De qué estabas enfermo? (sistema de creencias)

.Como te sentiste cuando te enteraste que tenias leucemia? (Sistema de
creencias.)

¢ Como te sentiste cuando te enteraste que tenias Leucemia? (sistema de
creencias)

¢Quién te llevo por primera vez a la clinica? ( Estructura)

¢ Sabes que es leucemia? (sistema de creencias)

¢, Sabes cuales son los sintomas? (L.L.A))

¢ Cuando se presentaron por primera vez los cambios en tu salud o en tu cuerpo?
(L.L.A)

¢,Como reaccionaste frente a los cambios que has tenido? (L.L.A)

¢, Coémo te comportaste al saber que tenias leucemia? (L.L.A)

¢, Qué cosas cambiaron en tu vida a partir de estos cambios? ¢Qué dejaste de
hacer? (funcionamiento — L.L.A)

¢ Coémo reaccionaron tus padres y tus hermanos cuando se enteraron que
estabas enfermo? (funcionamiento)

¢ Tu hermano sabe (jue estas enfermo? (funcionamiento)

¢Desde que estas enfermo, que cosas han cambiado en la familia?
(funcionamiento)

¢ Quién es la persona que se preocupa mas por ti? (funcionamiento)

¢,Qué tienen que hacer tus padres para que te recuperes? ( L.L.A - estructura)

¢ Qué estas hacienclo para recuperarte? ( L.L.A _ estructura)

¢, Como es el tratamiento que recibes en la clinica? (L.L.A)
. ¢,Como crees que te ayudan las quimioterapias? (L.L.A)
¢ En que consisten las quimioterapias? (L.L.A)



ANEXO E.

CORPORACION IEDUCATIVA MAYOR DEL DESARROLLO SIMON BOLIVAR.
FACULTAD DE PSICOLOGIA.

GUIA DE AUTO OBSERVACION PARA EL ENTREVISTADOR.

COMUNICACION.

Coherencia entre lat comunicacion verbal y la no-verbal.
Entre el entrevistacio y la familia.

Entre el entrevistaclor y entrevistado.

EMPATIA.

Clandad de la explicacion de los objetivos de la explicacion.

Lenguaje accesible al entrevistado.

Seguridad y dominio de los contenidos tratados.

Expresion espontinea de las emociones y sentimientos que aseguran un
ambiente adecuado para el desarrollo de la entrevista.

UBICACION ESPACIAL.
ESTRUCTURA INTERACCIONAL.

Jerarquia y roles.
¢El entrevistador ha cumplido los roles?
¢ El entrevistador mantuvo su posicion jerarquica?

Normas y limites.
¢ El entrevistador cumple con los acuerdos establecidos?

¢ El entrevistador cumple con lcs acuerdos prestablecidos con el observador para
la entrevista?

Alianzas y coaliciones.
Alianzas.

Entre quienes.

Alrededor de que contenido.

Coaliciones.
Entre quienes.
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Alrededor de qué contenido.

No involucrar al observador para la resolucidon de las interferencias.
Aclarar dudas al entrevistado.

¢ El entrevistador mantuvo su posicion jerarquica?



ANEXO F.

CORPORACION EDUCATIVA MAYOR DEL DESARROLLO SIMON BOLIVAR.
FACULTAD DE PSICOLOGIA.

GUIA DE OBSERVACION PARA EL OBSERVADOR.

La participacion del observador dentro de la entrevista debe ser netamente pasiva,
es decir, no debe involucrarse de forma activa en esta, evitando expresiones de
forma verbal o0 no verbal.

COMUNICACION

Coherencia entre la comunicacién verbal y la no verbal.
Entre el entrevistaclo y |1a familia.

Entre el entrevistador y el entrevistado.

EMPATIA.

Seguridad y dominio de los contenidos tratados.

Expresibn espontinea de las emociones y sentimientos que aseguran un
ambiente adecuadn para el desarrollo de la entrevista.

UBICACION ESPACIAL.
ESTRUCTURA INTERACCIONAL.

Jerarquia y roles.

El entrevistador ha cumplido los roles.

Explicar claramente el motivo de la entrevista.

Desarrollar guia de: entrevista.

Controlar las interferencias imprevistas que surjan durante la entrevista.
No involucrar al observador para la resolucién de 1as interferencias.
Aclarar dudas al entrevistado.

¢ El entrevistador mantuvo su posicion jerarquica?

Normas vy limites.
El entrevistador cumple con los acuerdos establecidos.

El entrevistador cumple con los acuerdos prestablecidos con el observador para la
entrevista.

Alianza y coaliciones.
Alianzas.
Entre quienes.




Alrededor de qué contenido.

Coaliciones.
Entre quienes.

Alrededor de qué contenido.

OBSERVACIONES.
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ANEXO G.

CORPORACION EDUCATIVA MAYOR DEL DESARROLLO
SIMON BOLIVAR.
FACULTAD DE PSICOLOGIA.

GUIA DE CIERRE PARA EL ENTREVISTADOR.

¢,Coémo se sintié durante: la entrevista, conversando conmigo?
¢, Despues de esta entrevista, le han surgido inquietudes?
¢ Después de esta entrevista, que ha reflexionado?

Nota: el entrevistador debe cerrar el proceso de la entrevista, estableciendo

acuerdos relacionadas con la remision a tratamiento psicolégico, si la familia lo
requiere.



CE ],%IE!_)_ Lida

' CLINICA HEMATO - ONCOLODGICA

Barranquilla, Octubre 11 del 2000

Estimados
Padres de familia
Cludad

Por la presente me dirijo a Ustedes con la intencion de solicitarles la
colaboracion con la investigacion "Sistema de creencias,
estructura y funcionamiento de la familia con respecto a la
enfermedad y rchabllitacién del Iinfante entre los 3 y 10 afios
de edad diagnosticados con Leucemia Linfoblastica Aguda de
la Clfnica Cemed Ltda".

Esta investigacion tiene como objetivo primordial conocer acerca del
tratamiento del infante y el aporte de la familia en su recuperaciéon de
la Clinica Cemed Itda.

Se realizara una =ntrevista al infante y sus padres y la aplicacion de
cuestionarios orientados a obtener la informacion que buscamos con
esta investigacion.

Para la recoleccion de esta informacion contamos con la colaboracion
de Yuberlis Hernadndez, Diana Luque y José David Fandifio,
estudiantes de 10 semestre de Psicologia de la Universidad Simon
Bolivar.

Les agradecemos de antemano su colaboracién.

Cordial Saludo, %//& ///
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tratamiento del infante y el aporte de la familia en su recuperacion de
la Clinica Cemed Ltda.

Se realizara una entrevista al infante y sus padres y la aplicacién de
cuestionarios orientados a obtener la informaciéon que buscamos con
esta investigacion.

Para la recoleccion de esta informacion contamos con la colaboracion
de VYuberlis Herndndez, Diana Luque y José David Fandifio,
estudiantes de 10 semestre de Psicologia de la Universidad Simédn
Bolivar.

Les agradecemos de antemano su colaboracion.
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Estimados
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