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RESUMEN

Titulo: Manejo del proceso de duelo en padres con hijos diagnosticados con
Cancer.
Autoras: Jennifer Carolina Moreno Orellana y Sonia Eugenia Castillo Castafion.

El objetivo principal para la realizacion de esta investigacion fue conocer las
respuestas emocionales en el proceso de duelo por parte de padres y madres
ante el diagnéstico de cancer de sus hijos. Para una mejor comprension de esta
situacion se plantearon otros objetivos especificos: identificar como los padres
manejan el proceso de duelo ante el diagnéstico de cancer de sus hijos, facilitar
la comprension de la enfermedad por parte de los padres para una posterior
adaptacion durante el proceso de tratamiento meédico, desarrollar herramientas
gue tiendan a mejorar la calidad de vida de los nifios enfermos de céancer,
conocer la manera como es trasladado el diagnéstico a los padres, describir la
importancia que tiene brindarle apoyo familiar al nifio durante la enfermedad y
enlistar las técnicas y herramientas que permiten apoyar a los padres y madres
para manejar el proceso de duelo.

Cuando un nifio es diagnosticado con cancer es un golpe devastador para
los padres, familiares, hermanos y el propio paciente y se crea una crisis en la
cotidianidad de las personas. Ante el diagnéstico los padres experimentan
conmocion, incredulidad, miedo, culpabilidad, tristeza, ansiedad, soledad,
desamparo, impotencia y enojo. Muchas veces al hablar de duelo se relaciona
de inmediato con muerte, esto lleva al desarrollo de respuestas emocionales
negativas como la depresion, sentimientos de culpa y tristeza. Es por ello que se
ha desarrollado una técnica llamada Tanatologia, la cual se encarga de elaborar
herramientas para la aceptacion y la realizacion del proceso de duelo adecuado.

Las interrogantes planteadas para este estudio fueron ¢Cémo manejan los
padres el impacto emocional al enterarse del diagndéstico de cancer de su hijo?,
¢, Qué conocimientos tienen los padres acerca del cancer?, ¢De qué forma el
personal médico informa a los padres el diagnéstico del paciente?, ¢ Cémo es la
calidad de vida que le brindan los padres a su hijo durante la enfermedad?, ¢De
qgué forma manejan los padres el dolor emocional ante el diagndéstico? Las
técnicas implementadas en esta investigacion fueron de tipo cualitativas, se
utilizé la observacion y los testimonios. Esta investigacion se realizo en el area
de Oncologia Pediatrica del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS)
Zona 9, con padres de familia con hijo o hija diagnosticado con cancer entre las
edades de 0 a 7 afos.

A través de los testimonios se expresd el dolor causado al recibir el
diagndstico, lo cual permitié verbalizar y socializar el sufrimiento. Se observo el
poco conocimiento e informacion que las personas tienen sobre el tema del
duelo y la tanatologia. Es importante dar a conocer el proceso del duelo para
gue sea elaborado adecuadamente y cambiar la conducta a través de
pensamientos positivos.



PROLOGO

La motivacion principal de esta investigacion fue conocer las reacciones de
los padres de familia ante el diagnostico de su hijo y como esto afecta al resto de
la familia y al paciente.

En base a experiencias vividas de la pérdida de un ser querido, se ha
observado que muchas veces la persona mas cercana a la persona fallecida,
vive su duelo de manera aislada y solitaria lo cual no permite obtener una
aceptacion adecuada de la pérdida, y sus emociones y acciones afectan a los
miembros a su alrededor y especialmente a ella, lo cual lleva a un deterioro
emocional, fisico y social.

Los duelos no resueltos atrasan el desarrollo psicoldgico, ya que se presenta
baja autoestima y disminuye la resistencia frente a las adversidades de la vida.

Es de suma importancia a nivel cientifico conocer estas situaciones para
desarrollar junto a los meédicos y enfermeras herramientas de trabajo para
minimizar el dolor emocional y brindar una mejor calidad de vida a los nifios y
padres de familia.

A nivel académico actualmente no se tienen antecedentes del manejo de
duelo con los familiares de nifios diagnosticados con cancer, la mayoria de las
investigaciones sobre el abordaje de duelo son enfocadas a mejorar la calidad
de vida del paciente, no asi al manejo de la aceptacion y la resolucion del duelo
de los padres de familia, por ello fue importante realizar dicho estudio.

Los beneficios que aportd esta investigaciéon para la poblacién objeto de
estudio, fue desarrollar herramientas que ayuden al padre de familia y los demas
familiares a comprender la importancia de brindarle apoyo familiar al nifio
durante la enfermedad. A la institucion se le proporcioné elementos que
permitiran mejorar el traslado de la informacion ante el diagnostico de cancer,
para poder establecer una buena relacion miembros del equipo de salud,

paciente y padres.



Para la Escuela de Ciencias Psicolégicas aporta un nuevo conocimiento
sobre el manejo del proceso de duelo de padres de familia con hijos con cancer.

El objetivo central de esta investigacion fue obtener informacion detallada de
las respuestas emocionales que los padres manifiestan al recibir el diagndstico
de sus hijos, para ello fue necesario identificar como ellos manejan el proceso de
duelo.

Todos estos datos fueron indispensables para facilitar una mejor
comprensiéon de la enfermedad por parte de los padres y lograr una posterior
adaptacion durante el proceso de tratamiento médico. Ademas permitid
desarrollar herramientas que ayudan a mejorar la calidad de vida de los nifios y
nifias enfermos de céncer.

Otro factor importante dentro de este estudio fue conocer la manera como es
trasladado el diagnéstico a los padres y describir la importancia que tiene
brindarle apoyo familiar al nifio durante la enfermedad y asi enlistar las técnicas
y herramientas que permiten mejorar el manejo el proceso de duelo.

Los alcances obtenidos fueron muy gratificantes ya que se logr6 mejorar la
aceptacion del diagnostico de parte de todos los involucrados, y poder mantener
una relacién de armonia y comunicacién familiar. Ademas se obtuvo informacién
sobre el manejo del proceso de duelo en padres, que permitira desarrollar
estrategias para que los padres de familia puedan llevar a cabo cada una de las
etapas del mismo, que éstas sean superadas y asi minimizar sentimientos de
culpa y traumas leves que puedan causar la no aceptacion de la muerte o el
duelo.

Otro factor importante que se logré con esta investigacion fue abordar el
tema del duelo desde otro punto de vista, se trabaj0 como una pérdida
significativa que sufre una persona, no solamente como la muerte de un ser
guerido que es la idea que se tiene actualmente del duelo por lo cual es mas

dificil hablar del tema y expresar el dolor que se siente.



CAPITULO |
l. INTRODUCCION
1. 1. Planteamiento del problemay marco teorico
1.1.1 Planteamiento del problema

En la presente investigacion se busc6 comprender las respuestas
emocionales en el proceso de duelo por parte de padres y madres ante el
diagnoéstico de cancer de sus hijos y conocer la forma como lo manejan. El
proceso de duelo no es exclusivo de una pérdida por muerte, el duelo por el
diagndstico de cancer de un hijo, tiene caracteristicas particulares por el vinculo
afectivo que existe entre padres e hijos. El diagnostico del hijo altera estas
identidades y sumerge a los padres en un profundo dolor, sobre todo existe un
desconcierto ante la impotencia de no poder resolver el problema, los planes que
existian a futuro se ven rotos. El duelo es un proceso personal que esta influido
por el caracter, la cultura, la formacion educativa y la naturaleza de la pérdida,
por esta razon, el abordaje debe ser personalizado y sensible a las necesidades
de las diferentes estructuras familiares que se dan en la sociedad guatemalteca,
no es posible tomar los mismos lineamientos de abordaje del duelo cuando cada
familia o incluso cada persona asimila de forma diferente el diagnostico.

Ante la enfermedad de su hijo, surgen experiencias dificiles de superar que
desestabilizan la estructura familiar, ya que todo se concentra en torno al
cuidado del nifio, pasando todo lo demés a un segundo plano. Si existe una
relacion conyugal, cada padre vive su duelo de forma diferente, en funcion del
tipo de relacion mantenida con el hijo y de afrontamiento personal. Estas
diferencias pueden producir tensién en la relacion conyugal ya que por lo regular
se espera que la pareja viva de la misma manera el diagnostico. El ser humano
siente un apego hacia sus seres queridos y cuando se enfrenta a un diagndstico
de cancer de un hijo vive un duelo anticipado frente a la posibilidad de muerte,
elabora un proceso doloroso; por tanto la manera de salir avante es viviendo ese

proceso, no se trata de evadirlo sino enfrentar el dolor y sufrimiento que eso
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conlleva. La funcién del duelo es restituir o sanar; por tanto, no elaborarlo puede
conducir a la persona a duelos no sanos o patoldgicos. El no realizar y concluir
este proceso influird en el desarrollo fisico, psicolégico y emocional, afectando
también a las personas que estan a su alrededor.

En la realidad guatemalteca, la mayor parte de los centros hospitalarios
publicos donde se acude en la busqueda de resolver problema de salud la
mayoria de personas es de escasos recursos, el conocimiento de las
enfermedades es escaso 0 nulo por parte de quienes asisten a estos centros y
aunque existe personal capacitado para dar atencion médica, la atencion
psicolégica que deberia darse a los pacientes y sus familiares es insuficiente y
en algunas ocasiones no existe, ya que no se cuenta con los profesionales
adecuados para el apoyo psicologico. Es por ello que muchos de los padres de
familia no inician su proceso de duelo adecuadamente y esto hace que
desarrollen sentimientos de culpa y traumas que en ocasiones se vuelven
complejos.

Esta investigacion se realizd en el area urbana, con padres y madres con hijo
o hija de 0 a 7 afios diagnosticado con Cancer del area de Oncologia Pediatrica
del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS) Zona 9. Los padres de
familia que asisten a este centro hospitalario son personas de escasos recursos
y algunos viven en extrema pobreza, muchos de ellos viven en el area rural y
son trasladados a la capital para que sus hijos puedan recibir el tratamiento
adecuado ya que solamente en la capital cuentan con el personal y el
medicamento necesario para su recuperacion.

Las técnicas utilizadas para la realizacién de este estudio fueron cualitativas
como: la observacién y los testimonios. Con la implementacion de estos
instrumentos se buscO dar respuesta a las siguientes interrogantes: ¢Como
manejan los padres el impacto emocional al enterarse del diagnostico de cancer
de su hijo?, ¢ Qué conocimientos tienen los padres acerca del cancer?, ¢De qué

forma el personal médico informa a los padres el diagndstico del paciente?,
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¢,Como es la calidad de vida que le brindan los padres a su hijo durante la
enfermedad?, ¢De qué forma manejan los padres el dolor emocional ante el
diagndstico? Las respuestas a las mismas han dado un mejor conocimiento de la
informacién que tanto padres de familia, médicos y enfermos manejan sobre el
tema del cancer y las formas que utilizan para desarrollar defensas psicologicas
gue les permiten manejar el dolor y sufrimiento ante tal diagndstico.

El estudio tuvo como base la Teoria Cognitiva Conductual, esta considera
gue las personas nacen con una herencia y un determinado temperamento, con
los cuales comienza a interactuar con su entorno, aprendiendo pautas de
comportamiento, tanto beneficiosas como perjudiciales para si mismo y/ o para
los demas. El término conducta se entiende en un sentido amplio, abarcando
conductas visibles, asi como pensamientos, sentimientos y emociones®. Se
aboca a modificar comportamientos y pensamientos, antes de brindar al paciente
la oportunidad de simplemente descargar sus sentimientos. Est4 orientada hacia
el presente, se investiga el funcionamiento actual y no hay mayores
exploraciones del pasado, se pone énfasis en los patrones disfuncionales
actuales de los pensamientos y conductas. Se utiliz esta teoria ya que ante el
diagnostico de cancer se involucra la dimension cognitiva de la persona como
dificultad para la atencion y la concentracién, falta de interés por las cosas, ideas
repetitivas, etc. También afecta la dimensién conductual ya que aparecen
conductas de llanto, aumento del consumo de tabaco, alcohol, insomnio, ruptura
de la convivencia conyugal, abandono del hogar, problemas econémicos, falta de
comunicacién, descuido del conyuge o de los otros hijos, frustracion, pérdida de
interés por las metas o suefios que antes se tenian, se pierde el sentido de vida.
Todas estas conductas fueron las que méas sobresalieron en los padres y madres
gue se encontraban en el centro hospitalario al cuidado de su hijo diagnosticado

con cancer.

YIglesias Garcia, Maria del Carmen; Portugal Fernandez, Rafael. Terapia Cognitiva Conductual. Revista Internacional On-
line. Vol.7 N° 2 - Julio 2003. www.psicologia.com
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1.1.2 Marco Teodrico
Antecedentes

Sigmund Freud propuso la primera teoria intrapsiquica del duelo en su
trabajo "Duelo y melancolia”; si bien no tuvo interés particular en el fendmeno
mismo del duelo, lo consider6 como una respuesta normal en el curso de la vida.
Para Freud, el duelo es una reaccion normal a la pérdida de una persona amada
o a la pérdida de alguna abstraccion que ha tomado el lugar de aquella. Si bien
es un periodo especial de la vida, nunca deberd ser considerado como una
condicion mérbida que requiere tratamiento médico. Ademas, la interferencia del
proceso puede llegar a ser peligroso para el duelo.

De los modelos propuestos para explicar las reacciones del duelo, el mas
desarrollado es el psicodindmico, basado en las teorias psicoanaliticas
propuestas por Freud, el cual se enfoca en el proceso intrapsiquico de la
afliccion. De acuerdo a esta teoria, el proceso de la aflicciébn es acompafiado por
un retiro gradual de la energia emocional (libido) del objeto amado perdido.
Debido a que renunciar a esta union es emocionalmente doloroso, los sintomas
de la afliccion pueden ser entendidos como una negacion inicial de la pérdida
seguido por un periodo de preocupacion, con pensamientos de la persona
fallecida, durante el cual los recuerdos son recuperados y revisados, permitiendo
asi que la unién a la persona sea gradualmente retirada. El proceso del duelo es
completado cuando el individuo ha emocionalmente liberado la energia,
estimulandose por nuevas relaciones.

George Engel levanta la polémica relacionada con la posibilidad de
considerar al duelo como una enfermedad (1964). Contribuye de forma notable a
la literatura del duelo con su interpretacién de la afliccion desde el punto de vista
de dos modelos biologicos primarios de respuesta al peligro y asociados con la
pérdida de objeto. Engel propone que el sistema nerviosos central esta
organizado mediante dos patrones opuestos de respuesta: (1) Reacciéon de

lucha-huida, considerada como el fundamento biol6gico de la ansiedad y que
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tiene como propdsito preparar al organismo para un esfuerzo fisico vigoroso y
protegerle contra el trauma fisico y sistema de conservacion-retirada,
considerado como el fundamento bioldgico de la depresién y el aislamiento. Este
seria un estado adaptativo en el que se favorece el reposo del organismo
fisicamente enfermo, permitiendo la subsecuente recuperacion y supervivencia.

Segun Engel, el duelo debe asi ser considerado una enfermedad desde el
punto de vista de que "lo patologico" se refiere a un "cambio de estado” y no al
hecho de la respuesta. Consecuente con su teoria, divide el duelo en 6 estados
o fases: shock e incredulidad, desarrollo de la conciencia pérdida, restitucion,
resolucion de la pérdida, idealizacion y resultado. Ademas de la polémica
desatada con su interpretacion del duelo como un clasico modelo de
enfermedad, con Engel, y posteriormente con Parkes, se afianza la teoria
bioldgica del duelo.

En la vida de toda persona, se experimentan varios tipos de emociones y
mas cuando enfrentan a la muerte. Por la necesidad de desarrollar estrategias
gue les permitan afrontar el duelo surge la Tanatologia. La Tanatologia es
acompanfar al enfermo; antes, durante y en el momento de su muerte, es ayudar
al bien morir y tiene como mision aliviar el dolor de la muerte y el dolor de la
desesperanza, calmar a quien esta sufriendo. También se trata de acompafar al
doliente cuando tiene una pérdida irreparable y darle consuelo.

La Consejeria y Acompafiamiento Tanatologico son herramientas para
apoyo en Intervencion en Crisis y para ayudar a los familiares de los pacientes
por medio de una orientacion a sobrellevar la pena que los embarga. La
tanatologia moderna comienza en los afios sesenta con la Dra. Elizabeth Kubler-
Ross, médica psiquiatra suiza, profesora de psiquiatria de la Universidad de
Chicago. Fue considerada como una de las primeras tanatélogas en el mundo en
comenzar con la atencion sistematica de los enfermos terminales, proponiendo

modos de aproximacién a sus ansiedades.



En 1969 publica su primer libro: "Sobre la muerte y los moribundos".
Describe en los pacientes terminales cinco estados psicologicos en el proceso
que finaliza con la muerte, donde predominan sucesivamente diferentes
emociones como la negacion, aislamiento, rabia, negociacion, depresion y

aceptacion.

1.1.2.1 Antecedentes de Tanatologia

A raiz de lo dificil que son los duelos por muerte de algin ser amado, surge
la Tanatologia; disciplina que se encarga del estudio de la muerte y de los
procesos de duelo generados por las pérdidas significativas en la vida. Este
término viene de las raices Griegas thanatos=muerte y logos= estudio o tratado,
comprende muchos campos de accion, desde la atencion al enfermo moribundo
y a su familia, hasta la elaboracion del proceso de duelo por una pérdida
significativa.

La finalidad de la Tanatologia es humanizar el proceso de la muerte y
proporcionar a la persona una muerte digna, asi como ayudar a los dolientes a
elaborar procesos de duelo. Segun el Random Hause College Dictionary, la
Tanatologia es: “El estudio interdisciplinario del moribundo y de la muerte,
especialmente de las medidas para disminuir el sufrimiento fisico y psicoldgico
de los enfermos terminales, asi como la aprehension y los sentimientos de culpa
y pérdida de los familiares”.?

Asi también la Tanatologia se enfoca a cualquier pérdida significativa que
tenga el ser humano, es por ello que la importancia de la Tanatologia hoy en dia
es indiscutible, contemplando que a lo largo de nuestra vida enfrentamos
diversos tipos de pérdidas: pérdidas de miembros, pérdida de salud, de ilusiones
ante una discapacidad, muertes, separaciones, es por ello que su campo de

accion es muy amplio.

“Castro Gonzéalez, Maria del Carmen. Tanatologia, |a Inteligencia Emocional y el Procesos de Duelo. 2da. Edicion,
México, Editorial Trillas, 2007. Pagina 99




La principal funcién de la tanatologia en esta investigacién, fue ayudar tanto
al paciente como a los familiares a aceptar el duelo, el cual se da por el
diagndstico de cancer en los nifios y no precisamente por la muerte. EIl duelo
por muerte lo viven solo los padres, mientras que el duelo por diagnostico de

cancer lo vive también el nifio, esta es la razon de la tanatologia.

1.1.2.2 Muerte

“Muerte y agonia, interrupcion irreversible de la vida y proximidad inminente
de la muerte. La muerte implica un cambio completo en el estado de un ser vivo,
la pérdida de sus caracteristicas esenciales”.?

La muerte se produce a diversos niveles. La muerte somatica es la que se
refiere al organismo considerado como un todo, generalmente es precedida por
la de los 6rganos, células, y partes de ellas y se reconoce por la interrupcion del
latido cardiaco, la respiracion, los movimientos, los reflejos y la actividad
cerebral. EI momento exacto de la muerte somatica es dificil de determinar, ya
gue los sintomas de estados transitorios como el coma, el desvanecimiento y el
estupor se parecen mucho a los que aparecen en el momento de la muerte.

La muerte de los drganos se produce a distintos ritmos. Aunque las células
cerebrales no pueden sobrevivir durante mas de cinco minutos después de la
muerte somatica, las del corazén lo hacen durante alrededor de quince minutos,
y las del rifidn cerca de treinta. Por esta razén, los érganos se pueden extraer de
un cuerpo recién muerto y ser trasplantados a una persona viva.

La mayoria de personas frecuentemente mencionan que no le temen a la
muerte, sin embargo a todos les asusta morir. Ante la situacion inminente de
enfrentar la muerte pueden desarrollarse varias actitudes o incluso aparecer
éstas por etapas: rechazo y negacion, compasion, rebeldia, aceptacion y

resignacion, éste proceso puede estar influido por muchos factores como son: el

3Lorraine, Sherr. Agonia, muerte y duelo. Manual moderno. Traduccién Sra. Sonia Flores., Editorial EI Manual Moderno
S.A. de V.C. México D.F., 1992. P4gina. 8.
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apoyo de los seres queridos, las caracteristicas de la enfermedad, la
personalidad del paciente y la fe o creencia espiritual.

El psiquiatra o psicélogo debe ofrecer apoyo en los casos en que la
presencia de sintomas psiquicos, por ejemplo la depresion, sea muy intensa y se
requiera de un tratamiento especializado. El psic6logo no debe negar, ocultar, o
minimizar una realidad que el paciente conoce. En estos casos debe existir un
acuerdo entre el médico asistente y la familia para coordinar la informacién que

se le ofrecera al paciente.

1.1.2.3 Definicion de Muerte

“El concepto respecto a qué constituye la muerte varia segun las diferentes
culturas y épocas. En las sociedades occidentales, la muerte se ha considerado
tradicionalmente como la separacion del alma del cuerpo. En esta creencia, la
esencia del ser humano es independiente de las propiedades fisicas. Debido a
gue el alma carece de manifestacion corporea, su partida no puede ser vista, o lo
gue es lo mismo, ser determinada objetivamente. De aqui que, en esta creencia,
se ha determinado el cese de la respiraciéon como el signo de muerte.”

La muerte es uno de los actos mas importantes de la vida, es el Unico hecho
en el cual estamos seguros que deberemos responder en algin momento,
morir es un acto personal e irrepetible. Existen diferencias culturales a la hora
de informar a una persona de una enfermedad incurable y de la proximidad de
Su muerte.

En algunos paises hay tendencias de informar a los pacientes de su
situacion, pero en el entorno guatemalteco se tiende a informar mas a la familia
gue al paciente. En caso de duda sobre informar a una persona sobre un final
mas 0 menos proximo, debe considerarse prioritario el derecho del moribundo a
conocer la verdad, por lo tanto el conocimiento moralmente cierto de una

muerte inevitable debe ser comunicada al enfermo, para que este pueda

“GSK Glaxo Smith Kline. www.tuotromedico.com, Depresion, Sanita, Pulsomed S.A. Marzo 2005, Espafia, Pagina 3.



realizarse en el Ultimo acto de la vida. Ningin ser humano deber ser privado del
derecho que tiene de vivir su propia muerte.

El moribundo es una persona viva y mientras la persona este viva puede
descubrir la amistad, el amor, y la solidaridad como los demas, es decir que el
tiempo para morir es hablar de la naturaleza humana, es tocar la esencia del
hombre, de cuantas escenas de dolor, de angustia y de desesperaciones estan
encerradas en esos momentos finales, y al mismo tiempo de cuantas alegrias,
encuentros, abrazos, despedidas y esperanzas se compone ese Ultimo acto

humano.

1.1.3.1 Duelo

El duelo del latin dolus (dolor) es la respuesta emotiva a la pérdida de
alguien o de algo. Cada pérdida o desapego de una posicion, objeto o ser
guerido provoca una serie de reacciones o0 sentimientos, que hace pasar por un
periodo que se llama duelo. El luto, del latin lugere (llorar), es el duelo por la
muerte de una persona querida: se manifiesta con signos visibles externos,
comportamientos sociales y ritos religiosos.

El duelo se entiende como un estado de pensamiento, sentimiento y
actividad que se produce como consecuencia de la pérdida de una persona o
cosa amada asociandose a sintomas fisicos y emocionales. La pérdida es
psicolégicamente traumética en la misma medida que una herida o quemadura,
por lo cual siempre es dolorosa. Necesita un tiempo y un proceso para volver al
equilibrio normal que es lo que constituye el duelo.

En los ancianos las reacciones del duelo duran aun mas tiempo como
consecuencia de las dificultades de adaptacion, de los problemas de salud, de la
soledad y del temor al futuro. Las reacciones psicoldgicas del duelo varian en

intensidad y contenido a medida que transcurre el tiempo.



El Proceso de duelo

Durante el proceso de duelo, el doliente debe enfrentarse a la crisis de la
pérdida y a la nueva estructuracion, en la que el ser querido ya nunca mas
estard. Es un largo viaje con evolucién fluctuante y que requiere muchos
reajustes vitales.

El duelo es individual, hay un duelo distinto por cada persona y estan

mediatizados por multiples determinantes y estos son:
e Relaciones con la persona fallecida.
e La forma de morir.
e Personalidad.
e Factores sociales.

e |a edad del doliente.

Si una persona se abandona en el dolor, acaba convirtiendo al hijo perdido en

un verdugo. Superar la pérdida exige muchas veces pasar por tres fases:
1. La catarsis, en la que se expresa el dolor.
2. Lafase existencial, en la que los padres se preguntan por qué les ha pasado

a ellos.

3. Laausencia del hecho como algo irreversible.

Algunos padres de familia expresan que la muerte de un nifio es una
experiencia emocional muy intensa, mas que la de un adulto. Los sentimientos
parentales de culpa y de desolacion pueden ser insoportables; los padres creen
gue de alguna manera no supieron proteger a su hijo. Una causa adicional del
dolor es la destruccion de las esperanzas, deseo y expectativas que se habian
puesto en la nueva generacion. Las manifestaciones del duelo pueden muy bien

perdurar para toda la vida.
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1.1.3.2 Tipos de duelo

Los duelos pueden ser:

1. Anticipados o anticipatorios: es el que se inicia y después llega la pérdida.
Contintia hasta cerrar el ciclo.

2. Elduelo que se inicia en el momento en que se presenta la pérdida.

En ambos casos los duelos pueden ser:
a) Normales. Se llevan a cabo todas las etapas del proceso, sin “atorarse” en

ninguna de ellas.

b) Patolégicos o anormales. lo que diferencia la tristeza patologica de la
tristeza normal es la intensidad del dolor, la duracidon de la reaccion (mas alla
de un afio) y la aparicién de sintomas que no tienen las personas normales
por ejemplo: alucinaciones, ideas delirantes, conductas de evitacién
persistentes 0 pensamientos suicidas; asi como una percepcion
distorsionada de la realidad, como la sensacién de no recibir la atencion
debida por parte de los demas a pesar de la evidencia contraria. Todo ello
interfiere negativamente en la reanudacion de la cotidianidad, la persona se
muestra incapaz de proseguir con su vida. El recuerdo del dolor se vuelve
espontaneo y automatico.

Las manifestaciones clinicas del duelo patologico se manifiestan psicoldgica

y fisicamente. A nivel psicoldgico los padres pueden reprocharse no haber hecho

lo suficiente para evitar lo ocurrido y considerarse indignos, mostrarse irritados

contra los demas, aislarse socialmente, descuidarse en el aspecto fisico o tender
al consumo excesivo de alcohol o de psicofarmacos. A nivel fisico pueden
presentar problemas de salud como somatizaciones diversas como alteraciones
del suefio, del apetito, mareos, dolores musculares, estrefiimientos, cefaleas.

En las fases iniciales del duelo pueden predominar las molestias fisicas sin

embargo con el transcurso de los meses estos sintomas pueden decaer y
11



hacerse mas Vvisibles los sintomas psicolégicos como desesperanza,
desvalorizacion, ira, deseos de morir.

El malestar sufrido se puede mostrar de una forma mas sutil como en las
personas que se vuelcan en actividades frenéticas mas alla de lo razonable para
no tener que pensar en el suicidio y que acaban por llevarles a un nivel de
agotamiento.

La muerte de un hijo supone un desafio a la estabilidad de la pareja. El
estrés que causa la pérdida de un hijo es tan intenso que puede llegar incluso a
provocar reproches mutuos. A menudo, un miembro de la pareja sufre mas que
otro y eso genera acusaciones, culpabilidad y rabia.

En general las reacciones de caracter grave ante una pérdida tienen lugar
frecuentemente entre las mujeres, sobre todo cuando cuentan con una red muy
limitada de apoyo familiar y social, experimentan otros problemas concurrentes
como dificultades laborales, problemas en la educacion de los otros hijos, y
tienen una experiencia negativa de pérdidas anteriores bien porque son
recientes o bien porque son abundantes. Asimismo, las personas con una falta
de salud fisica son las que tienden a caer mas facilmente enfermas durante el
duelo.

El factor de mayor riesgo es la inestabilidad emocional previa de los padres.
En concreto, las personas con antecedentes de depresion o de trastorno de
ansiedad, con estilos de afrontamiento inadecuados o con caracteristicas
problematicas de personalidad corren un mayor riesgo de derrumbarse
emocionalmente y de sufrir un duelo patologico en el caso del fallecimiento de un

hijo en circunstancias tragicas.

Los duelos dificiles o patolégicos se clasifican en:
1. Duelo Cronico: tiene una duracion excesiva y nunca llega a una conclusion.

Se podria decir que la persona se encuentra “patinando”, reciclando.
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2. Duelo Ausente: consiste en que la persona se queda atrapada en la primera
etapa de negacion, no avanza.

3. Duelo Congelado: cuando el cadaver no existe o nunca se encuentra. Es dificil
solucionar estos duelos, ya que generalmente se tiene la esperanza de que la
persona regrese.

4. Duelos Retrasados: ocurren cuando la persona si presentd una reaccion
emocional, pero no fue suficiente y después de un tiempo reinicia su duelo.

5. Duelo Exagerado: se presenta cuando la persona recurre a una conducta
desadaptativa a través de la exageracién o intensificacién del duelo.

6. Duelo Enmascarado o reprimido: este tipo de duelo ocurre cuando la persona
no expresa sus sentimientos abiertamente; puede manifestarse de otra

manera posiblemente a través de sintomas psicosomaticos.

Duelo Racional y Duelo Emocional

Cuando ocurre la muerte de un ser amado, se nos olvida la diferencia entre
la aceptacion intelectual y la emocional afectiva, la cual necesita expresar las
emociones libremente, esto implica la elaboracion de dos duelos: racional y

emocional.

e El duelo racional es mas facil de procesar, ya que algo de lo que estamos
seguros es de la muerte. Lo que realmente nos aterra es el dolor y el
sufrimiento que conllevan las pérdidas por muerte de nuestros seres
queridos. Por tanto, no tememos tanto a la muerte como al dolor y

sufrimiento que conlleva.

e El duelo emocional es mas dificil de procesar, porque los sentimientos que
se viven son desagradables y obligan a enfrentar la verdad; por eso las

personas prefieren no ver y buscar la manera de hacerlos a un lado. Se
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olvidan que las emociones y sentimientos necesitan ser liberados; si los

retienen los oprimen.

El proceso de duelo no es exclusivo de una pérdida por muerte, ya que
puede presentarse ante cualquier causa (jubilacién, enfermedad, divorcio,
cambio de trabajo, etc.). Se trata de un proceso personal que esté influido por el

temperamento, el caracter y la naturaleza de la pérdida.

1.1.3.3 Fases del duelo

Segun Carol Stadacher (1987) existen tres fases en el proceso de duelo:

Fase 1: manejar temporalmente el dolor, la ansiedad, la confusion inicial.
Objetivo. Empezar a lidiar con la nueva realidad.

Fase 2: elaborar, trabajar en si mismo por medio del fortalecimiento y de la
confrontacién con la nueva realidad teniendo una gama de respuestas como
llorar, hablar, escribir y reconocer que la vida esta desorganizada. Objetivo. El
desapego del ser querido, pero no de las emociones.

Fase 3: consiste en resolver, reestructurar y reorganizar, se requiere del

pensamiento. Objetivo. Ajustarse al miedo y a las nuevas circunstancias.

Psicologia y duelo

A partir de la década de 1960 se ha prestado de nuevo atencidén a las
necesidades de los pacientes agonizantes y de sus familiares. Los tanatdlogos
han identificado diversos estados que atraviesan las personas que agonizan:
rechazo, aislamiento, ira, rabia, envidia, resentimiento, ofrecimientos, depresién
y resignacion. La mayoria de los investigadores piensan que estas fases se
producen en un orden impredecible y que se pueden entremezclar con
sentimientos de esperanza, angustia y terror.

Al igual que los pacientes que agonizan, sus amigos y familiares atraviesan

estados de rechazo y de resignacién. Sin embargo, ellos siguen una secuencia
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mas regular que con frecuencia se inicia antes de que el ser querido fallezca;
este dolor anticipado puede ayudar a eliminar angustias posteriores. La fase de
desconsuelo que sigue a la muerte es mas larga y dificil de soportar si se
produce inesperadamente. Durante este periodo, los afectados generalmente
lloran, tienen dificultades para dormir y pierden el apetito.

Algunos pueden sentirse asustados, enojados, o agraviados al ser
abandonados. Después, el dolor puede convertirse en depresion, lo que
generalmente ocurre cuando las formas convencionales de apoyo social cesan y
la gente deja de ofrecer ayuda y consuelo, pudiendo surgir la soledad.
Finalmente, el superviviente empieza a sentirse menos aquejado, recupera

energia y reanuda sus relaciones con los demas.

1.1.3.4 Etapas del duelo
Negacion

Corresponde a los tres dominios “introyectos, experiencias obsoletas y
asuntos inconclusos”, que pueden producir culpa. En esta fase puede ser que la
persona manifieste expresiones tales como: “debi o hubiera”, “si solo” y “si
hubiera”. La negacion nos permite amortiguar el dolor ante una noticia
inesperada e impresionante; permite recobrarse. Es una defensa provisoria y
pronto sera sustituida por una aceptaciéon parcial.

Especialmente si la pérdida ha sido inesperada, suele provocar un shock
psiquico, siendo la reaccion habitual la negacion por lo que ha sucedido. Sin
embargo, lo normal es que este momento dure poco, y se acepta la desaparicion
fisica de esa persona.

El fallecimiento de ese ser querido suele superarse con un menor dolor,
porque la persona acepta que el ser querido no se encuentra fisicamente cerca

de nosotros, pero si esta en nuestro interior.
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Ira

Esta corresponde a la proyeccion. La persona que esta experimentando el
duelo proyecta todo lo que le sucede. Culpa a los médicos, policias, enfermeras,
pareja, etc. de todo lo que le sucede, sin asumir lo que corresponde dentro del
proceso.

La persona se presenta agresiva, se pregunta por qué se encuentra en una
situacion dificil y desencadena una actitud hostil y en ocasiones de culpa. Con
cierta frecuencia descarga esa agresividad en sus seres queridos o en el
personal sanitario.

La negacion es sustituida por la rabia, la envidia y el resentimiento; surgen
todos los por qué. Es una fase dificil de afrontar para los padres y todos los que
los rodean; esto se debe a que la ira se desplaza en todas direcciones, aun
injustamente. Suelen quejarse por todo; todo les viene mal y es criticable. Luego
pueden responder con dolor y lagrimas, culpa o vergienza. La familia y quienes
los rodean no deben tomar esta ira como algo personal para no reaccionar en

consecuencia con mas ira, lo que fomentara la conducta hostil del doliente.

Negociacion

Es caracteristico de esta fase el que la persona asume la proximidad de la
muerte, pero pide implicitamente ciertos plazos. Ante la dificultad de afrontar la
dificil realidad, mas el enojo con la gente y con cualquier dios, surge la fase de
intentar llegar a un acuerdo para intentar superar la traumatica vivencia.

En esta etapa lo que anima a la persona es la esperanza de que adn se
puede evitar la pérdida o que se puede tener el control de lo que esta pasando.
Suele hacer un pacto con Dios o0 consigo mismo, se convence de que si hace tal
o cual cosa, todo se solucionara y volvera a estar bien. Es importante que se
identifique esta fase, para librar al individuo de sus temores irracionales de

castigo si no cumple con lo prometido.
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Depresion

En esta la persona puede quedar estancada dentro del ciclo que se da entre
la movilizacibn de energia y la accion; existe mucho enojo reprimido y
retroflexion por la falta de expresion hacia el ambiente que le rodea.

Cuando no se puede seguir negando la persona se debilita, adelgaza,
aparecen otros sintomas y se ve invadida por una profunda tristeza. Es un
estado, en general, temporario y preparatorio para la aceptaciéon de la realidad
en el que es contraproducente intentar animar al doliente y sugerirle mirar las
cosas por el lado positivo: esto es, a menudo, una expresion de las propias
necesidades, que son ajenas al doliente.

Es una etapa en la que se necesita mucha comunicacion verbal, se tiene
mucho para compartir. Son momentos en los que la excesiva intervencion de los
que lo rodean para animarlo, le dificultardn su proceso de duelo. Una de las
cosas que causan mayor perturbacién en los padres es la discrepancia entre sus

deseos y disposicion y lo que esperan de ellos quienes los rodean.

Aceptacion

Es el momento en el que se acepta el fallecimiento de la persona querida, y
es precisamente el proceso o duelo habitual, en cuyas primeras etapas toda la
energia psiquica se dirige a la evocacion continua del ser querido, pero con el
paso del tiempo, se pasa a una fase en la que se puede dedicar una pequefia
cantidad de energia a otras cosas, sobretodo porque se piensa en actividades
aun mas importantes.

Se puede presentar entre la accion y el contacto; deflexion en la cual la
persona no quiere contactar con su sufrimiento y tristeza. En esta etapa también
puede ser que la interrupcidon se manifieste en el contacto, es decir, que se
guede atrapada en el dolor y sufrimiento y no pueda retirarse, lo que conlleva a

la “no aceptacion” de la pérdida.
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El duelo finaliza cuando la persona es capaz de hablar del fallecimiento sin

experimentar el dolor y el sufrimiento que caracterizé el inicio del proceso.

1.1.3.5 Superacion del duelo

Adoptar estrategias de afrontamiento sanas, junto con el transcurso del
tiempo, es fundamental para hacer frente adecuadamente a la situacion creada.
En concreto la fase para superar el duelo por un hijo perdido supone aceptar la
realidad de la pérdida y la reversibilidad de la muerte, experimentar los
sentimientos negativos asociados a este suceso como ansiedad, desconsuelo,
entre otros, y dar expresion al dolor producido por la pérdida, arreglarselas en la
vida sin este ser querido y recolocar, no sustituir, los recuerdos,
reinterpretdndolos de forma positiva y llegando incluso a evocarlos de forma
placentera.

La experiencia compartida del dolor y de la pena es un paso importante para
la superacion del duelo. El dolor se puede expresar verbalmente o incluso por
carta o en forma de diario. En realidad el principal antidoto contra la pena es
poder compartirla, pero hay veces en que la persona afectada no quiere mostrar
el dolor emocional a las otras personas para no angustiarlas.

Otro de los pasos es establecer nuevas relaciones y metas en la vida, lo cual
no es siempre facil por el temor a nuevas pérdidas. En ocasiones la resignaciéon
y el consuelo religioso, asi como el apoyo emocional de otros seres queridos
(otros hijos, familiares, amigos, etc.) contribuyen a acelerar este proceso de
superacion. Superar el duelo supone, en cierto modo cicatrizar la herida.

Por el contrario, el duelo no se supera adecuadamente cuando los padres
niegan el hecho, siguen anclados a los recuerdos, realimentando el dolor,
manteniendo sentimientos de culpa o de ira, respecto a las circunstancias de la
muerte o se plantean preguntas sin respuestas posibles.

Pensar sin culpa y sin resentimiento sobre la pérdida, expresar los

sentimientos sobre esto, hacerse cargo de la nueva realidad, asumiéndola
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intelectual y emocionalmente y proyectar la vida hacia el futuro, con el cambio de
rutinas, con el cuidado de la salud y de la imagen de uno mismo y con la posible
implicacién en proyectos y relaciones ilusionantes, es una forma adecuada de
superar el duelo.

No es facil establecer un limite temporal para la superacion del duelo, pero
tiende a situarse en torno al afio del fallecimiento. La superacion auténtica se da
cuando la persona recupera el interés por la vida, experimenta satisfacciones en
la vida cotidiana y es capaz de pensar en el fallecido sin sentirse abrumado por
el recuerdo, prestando atencion a las vivencias positivas compartidas y

dejandose llevar por un recuerdo sereno.

1.1.4.1 Reacciones psicoldgicas ante la muerte de un ser querido

El pesar por la pérdida se manifiesta en forma de sintomas somaticos,
pérdida de apetito, insomnio, sintomas hipocondriacos, entre otros, y
psicoloégicos como pena y dolor. La tristeza y la ansiedad constituyen los
sentimientos mas comunes tras la muerte de un ser querido, como si a una
persona se le hubiese aniquilado una parte de si misma y se le disipasen las
perspectivas y esperanzas del futuro. La persona que no pierde temporalmente
el apetito y el suefio ni tiene dificultad para concentrarse en el trabajo y retomar
la vida normal después de la muerte de un ser querido realmente puede
considerarse muy extrafio.

A veces pueden aparecer también sentimientos de culpa por no haber
realizado todo lo posible para evitar el fallecimiento o por no haber hecho al
difunto lo suficientemente feliz en vida.

La muerte de un hijo puede hacer a los padres sentirse culpables y
fracasados. En estas circunstancias hay una mayor vulnerabilidad a las
enfermedades fisicas y a los trastornos mentales, hay un aumento del consumo

de alcohol y de tabaco y se produce un incremento del indice de mortalidad.
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La muerte siempre ha sido desagradable para el hombre y probablemente
siempre lo serd. Desde el punto de vista de un psiquiatra, esto es muy
comprensible, y quiza pueda explicarse aun mejor por el conocimiento basico de
gue, en nuestro inconsciente, la muerte nunca es posible con respecto a
nosotros mismos. Para nuestro inconsciente, es inconcebible imaginar un
verdadero final de nuestra vida aqui en la tierra, y si esta vida nuestra tiene que
acabar, el final siempre se atribuye a una intervencion del mal que viene de
fuera. En términos mas simples, en nuestro inconsciente sélo podemos ser
matados; nos es inconcebible morir por una causa natural o por vejez. Por lo
tanto, la muerte de por si va asociada a un acto de maldad, es un acontecimiento
aterrador, algo que exige pena y castigo.

“Si alguien se aflige, se da golpes en el pecho, se mesa el cabello o se niega
a comer, es un intento de autocastigo para evitar o reducir el castigo previsto
para la culpa que ha tenido en la muerte del ser querido. Este pesar, esta
vergienza y esta culpabilidad no estan muy alejadas de sentimientos de célera 'y
rabia. El proceso del dolor siempre lleva consigo algo de ira. Como a ninguno de
nosotros le gusta admitir su collera respecto a una persona muerta, estas
emociones a menudo son disfrazadas o reprimidas y prolongan el periodo de
dolor o se manifiestan de otras maneras. Conviene recordar que no nos
corresponde juzgar aqui estos sentimientos, -calificandolos de malos o
vergonzoso, sino llegar a entender su verdadero significado y origen como
manifestaciones de conducta humana.”

La familia tiene un importante papel durante la enfermedad y sus reacciones
contribuirdn mucho a la respuesta que dé el paciente a su enfermedad. La
sensacion de pérdida por parte de un hombre puede ser todavia mayor ya que

puede que sea menos flexible o por lo menos esté menos acostumbrado a

®Kubler-Ross, Elizabeth. Sobre la Muerte y los Moribundos. Ediciones Grijalbo, Cuarta Edicion. Arago, Barcelona 1994,
Péagina 17.
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ocuparse de cuestiones de nifios, colegios, comidas y vestido. Esta sensacion de
pérdida puede aparecer.

Es importante para el paciente y su familia ver que la enfermedad no rompe
totalmente un hogar, ni priva completamente a todos los miembros de cualquier
actividad placentera; mas bien, la enfermedad puede permitir un cambio y un
ajuste gradual a la clase de casa que va a ser aquella cuando el paciente ya no
este alli. Asi como el paciente grave no puede afrontar la muerte todo el tiempo,
los miembros de la familia no pueden y no deberian excluir todas las demas
actividades para estar exclusivamente junto al paciente. Ellos también necesitan
negar o eludir las tristes realidades, a veces para afrontarlas mejor cuando su
presencia sea verdaderamente necesaria.

Las necesidades de la familia cambiaran desde el principio de la enfermedad
y continuaran haciéndolo de muchas formas hasta mucho después de la muerte.
Por esto, los miembros de la familia deberian administrar sus energias y no
esforzarse hasta el punto que se derrumben cuando méas se les necesita. Una
persona comprensiva puede ayudarles mucho a mantener un sensato equilibrio
entre el cuidado al paciente y el respeto a sus propias necesidades.

A menudo es a los padres de familia a quien se le comunica la gravedad de
una enfermedad dejandoles la decisiébn de compartirlo o no con el paciente, o de
gué es lo que se ha de ocultar a este o a otros miembros de la familia. La gente
tiende a disimular sus sentimientos ante el paciente, y a intentar mantener una
cara sonriente y una apariencia de falsa alegria que tarde o temprano habra de
venirse abajo.

La persona moribunda puede ser de gran ayuda para sus parientes a la hora
de hacerles afrontar su muerte. Puede hacer esto de diferentes maneras. Una de
ellas es compartir con naturalidad alguno de sus pensamientos y sentimientos
con los miembros de la familia para ayudarles a hacer lo mismo. Si puede

sobreponerse a su propio dolor y mostrar con su ejemplo a la familia como uno
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puede morir con ecuanimidad, ellos recordardn su fortaleza y soportaran su

propio pesar con mas dignidad.

El modelo fasico del morir segun la Dra. Elizabeth Kubler- ross y la

relacién de ayuda:®

Dar soporte emocional al enfermo en esta fase se traduce en hablarle de
cosas cotidianas, indicandole que todo estd bajo control, que no esta solo,
informéandole quien esta con él e informarle la hora y el dia etc., ya que ello
puede contribuir en dar paz a su mente.

Evitar conversaciones delante del enfermo, tratarle siempre como si pudiera
escuchar, hablar y decir solo aquello que haria si el paciente estuviera
escuchandolo.

La familia y seres queridos juegan un papel fundamental, por eso es
conveniente asegurar privacidad al familiar con el paciente. Aun en las etapas
finales puede haber cosas importantes que los miembros de la familia
necesitan decir al enfermo, aunque este sea incapaz de demostrar una
respuesta.

Permitir la expresion de emociones, las despedidas, hacerle saber que es
posible que escuchen es fundamental para un buen soporte emocional.

Darle seguridad a la familia de que el enfermo no sufre, y que le sigan
hablando. No restringir visitas. Permitir la presencia de los nifios.

Hacer saber de la importancia afectiva de la presencia de una o dos personas
claves en la vida del enfermo.

Reforzar a los familiares en la labor tan importante que estan realizando.

Informar a los familiares de que el fallecimiento puede estar cercano.

®Cabodevilla, Losu. Vivir y Morir Conscientemente. EI Modelo Trifasico del Morir. Crecimiento personal Coleccion
Serendipity, Editorial Desclée de Brouwer Péagina 98
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1.1.4.2 Depresion

La depresion es una enfermedad médica que es muy frecuente y puede
afectar a cualquier persona. Aproximadamente 1 de cada 20 personas, el doble
de mujeres que de hombres. No obstante, la depresion patolégica se distingue
de la pesadumbre por su intensidad, duracién y evidente irracionalidad y por sus
efectos en la vida de aquel que la sufre. Se emplea la palabra depresion en muy
diversos sentidos: para describir animo, sintomas, sindrome (es decir un
conjunto de signos y sintomas), como asi mismo para designar un grupo
especifico de enfermedades. Si no se da el tratamiento adecuado para la
depresion esta puede convertirse en un episodio depresivo mayor.

Existen tres tipos de episodios depresivos, leve, moderada o grave, por lo
general, el enfermo que las padece sufre un humor depresivo, una pérdida de la
capacidad de interesarse y disfrutar de las cosas, una disminucion de su
vitalidad que lleva a una reduccion de su nivel de actividad y a un cansancio
exagerado, que aparece incluso tras un esfuerzo minimo. La depresion del
estado de animo varia escasamente de un dia para otro y no suele responder a
cambios ambientales, aunque puede presentar variaciones circadianas
caracteristicas. En algunos casos, la ansiedad, el malestar y la agitacion
psicomotriz pueden predominar sobre la depresion. La alteracion del estado de
animo puede estar enmascarada por otros sintomas, tales como irritabilidad,
consumo excesivo de alcohol, comportamiento histribnico, exacerbacion de
fobias 0 sintomas obsesivos preexistentes o por preocupaciones hipocondriacas.
Para el diagnostico de episodio depresivo de cualquiera de los tres niveles de
gravedad habitualmente se requiere una duracién de al menos dos semanas,
aunque periodos mas cortos pueden ser aceptados si los sintomas son

excepcionalmente graves o de comienzo brusco.’

"CIE10. Trastornos mentales y del comportamiento. Organizacién Mundial de la Salud Ginebra. Pagina 152 y 153.
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1.1.4.3 Signos y sintomas de depresion
Los sintomas centrales de depresion son tristeza, pesimismo, descontento

de si mismo, junto con una pérdida de energia, motivacion y concentracion.

- Estado de &nimo: tristeza, insatisfaccion, abatimiento, llanto.

- Pensamiento: pesimismo, ideas de culpabilidad, auto acusacion, pérdida de
interés y motivacion, disminucién de eficacia y concentracion.

- Conducta y aspecto: negligencia en el aspecto personal, agitacion.

- Sintomas somaticos: ausencia de apetito, pérdida de peso, estrefiimiento,
suefio poco profundo, dolores, alteracion mental, ausencia de libido.

- Rasgos de ansiedad: conducta suicida.

- Abulia, que es la falta de voluntad o disminucion notable de energia.

8También son manifestaciones de los episodios depresivos:

— Ladisminucion te atencién y concentracion.

La pérdida de la confianza en si mismo y sentimientos de inferioridad.

Las ideas de culpa y de ser intil (incluso en los episodios leves).

Una perspectiva sombria del futuro.

Los pensamientos y actos suicidas o de autoagresiones.

Los trastornos del suefo.

La pérdida del apetito.

1.1.4.4 Tipos de depresién®

* Depresion severa. EI animo depresivo, la pérdida de interés y de la
capacidad de disfrutar, y el aumento de la fatigabilidad suelen considerarse
como los sintomas mas tipicos de la depresion, y al menos dos de estros tres
deben estar presentes para hacer un diagnéstico definitivo, ademas de al
menos dos del resto de los sintomas enumerados anteriormente. Ninguno de

los sintomas debe estar presente en un grado intenso. El episodio depresivo

®IDEM, CIE10, pagina 152.
°IDEM, CIE10, paginas 154 a 156.
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debe durar al menos dos semanas. Un enfermo con un episodio depresivo
leve, suele encontrarse afectado por los sintomas y tiene alguna dificultad
para llevar a cabo su actividad laboral y social, aunque es probable que no

las deje por completo.

Depresion moderada. Deben estar presentes al menos dos de los tres
sintomas mas tipicos descritos para episodio depresivo leve, asi como al
menos tres de los demas sintomas. Es probable que varios de los sintomas
se presenten en grado intenso, aunque esto no es esencial si son muchos los
sintomas presentes. El episodio depresivo debe durar al menos dos
semanas. Un enfermo con episodio depresivo moderado suele tener grandes
dificultades para poder continuar desarrollando su actividad social, laboral o
doméstica.

Depresion leve. Durante un episodio depresivo grave, el enfermo suele
presentar una considerable angustia o agitacion, a menos que la inhibicién
sea una caracteristica marcada. Es probable que la pérdida de estimacién de
si mismo, los sentimientos de inutilidad o de culpa sean importantes, y el
riesgo de suicidio es importante en los casos particularmente graves. Se
presupone que los sintomas somaticos estan presentes casi siempre durante

un episodio depresivo grave.

Depresidn reactiva. Tipo mas corriente de depresion, es una prolongacion
de los normales sentimientos de pesar que siguen a una pérdida de
cualquier naturaleza. Es caracteristica de esta la persona que suele sentirse
abatida, ansiosa, frecuentemente enfadada o irritada con tendencia a estar
mas decaida durante las ultimas horas de la tarde y con dificultades para

conciliar el suefo, abusa de la comida y suele buscar refugio en el suefio.
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Depresion neurética. Personalidad inestable para quien los infortunios méas
intrascendentes son intolerables. Personas que sufren repetidamente
depresiones reactivas que suelen detectar dificultades de la personalidad
gue entorpece tanto su capacidad para resolver los problemas de la vida
como para aguantar el impacto emocional que implican estos problemas, se
le llama depresidn neurética a estos cambios de animo. Hay 2 tipo de
personalidad propensa a este tipo de depresion: El perfeccionista obsesivo
que es tan exigente consigo mismo como con los demas y el individuo
excesivamente pasivo que evita constantemente hacer valer sus opiniones y

derechos.

Depresion enddgena. Significa una depresion que viene de adentro, en su
forma pura el que la sufre es incapaz de explicar el cambio de &nimo ya que
le ataca de manera repentina, es insensible a buenas noticias y en general
es mas ansioso que el que padece una depresion reactiva. Sus rasgos son:
Sensacion de inutilidad y desesperaciéon, desconfianza en si mismo y poca
autoestima, despertarse temprano, falta de apetito, pérdida de peso e
indiferencia total por las cosas que antes le interesaban, lentitud, falta de

concentracion y toma de decisiones y todo le cuesta un gran esfuerzo.

Depresion maniaca. Los indicios y sintomas de este tipo de depresion
resultan indistinguibles de los de la variedad enddégena excepto por los
ataques de euforia con los que se alterna. Debido a la afliccion de la que se
hacen victimas, las personas que la padecen, con pocas excepciones,
reconocen la depresion como enfermedad, mientras que la euforia, en
cambio es un concepto mas huidizo y solo se le puede considerar
enfermedad en su forma mas aguda. La depresion se refiere a los cambios

de humor subsiguientes a otras enfermedades fisicas o mentales.
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Depresion enmascarada. Este término se refiere a una variedad de
diferentes expresiones de la enfermedad depresiva en las que el rasgo tipico
es que el paciente no se siente deprimido pero se gueja de algun otro
sintoma psicoldgico o fisico. Esto se da con mayor frecuencia en los casos
de fluctuaciones de humor pero es posible hallarlo en cualquier forma de

depresion.

Hay 3 tipos:

El de los que experimentan muchos de los sintomas generalmente
asociados con la enfermedad depresiva, tal como es el cansancio exagerado
o el insomnio pero que realmente no se siente deprimidos. Tal como lo que

ellos ven, lo Unico que les pasa es que estan cansados.

No se presentan los sintomas habituales de la depresion o se ocultan tras
otros sintomas psicologicos o fisicos mas destacados que no se asocian con

la depresion. La depresion puede disfrazarse en fobia, ansiedad u obsesion.

Aquel en que el cambio de humor pasa inadvertido por una serie de diversas
razones y mas tarde el paciente presenta una complicacién de la depresion,
tal como el alcoholismo, problemas matrimoniales, o mala relacion en su

trabajo.

1.1.4.5 Aspectos psicolégicos y psiquiatricos en el paciente terminal

La gravedad de la condicion médica de los pacientes terminales hace que

tengan una mayor vulnerabilidad a experimentar complicaciones, tanto

psicologicas como psiquiatricas, relacionadas con la enfermedad. La falta de

control sobre la sintomatologia psicolégica y psiquiatrica incide negativamente no

s6lo sobre la calidad de vida del paciente, sino también sobre sus mecanismos

de afrontamiento y el nivel de adaptacion psicosocial alcanzado por la familia. De
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ahi surge la necesidad de que los cuidados paliativos integren atencion
psicoldgica en el cuidado de los enfermos terminales, proporcionando un sistema
de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir lo mas activamente posible su
proceso de muerte y ofreciendo ayuda a la familia para afrontar la enfermedad y
resolver su propio duelo de la manera mas adaptativa posible.*

Ante el diagnostico de una enfermedad terminal, el paciente pone en
marcha una serie de mecanismos para enfrentar la amenaza fisica y psicolégica
gue supone su condicidon médica.

Se han descrito 3 aspectos basicos en el proceso de adaptacion a una
situacion amenazadora, como es el diagnostico de una enfermedad terminal. En
primer lugar, hay un intento por darle un sentido a la realidad que se esta
viviendo, por dominar la situacién o la propia vida y por ultimo, por conservar la
propia autoestima. Estos mecanismos tienen como objetivo mantener la angustia
dentro de unos limites manejables, conservar un sentimiento de valoracion
personal y reestablecer o mantener relaciones con las personas significativas.

Los pacientes terminales presentan una serie de reacciones psicolégicas o
mecanismos que le permiten "protegerse" de la amenaza de las pérdidas
inminentes. El enfermo terminal puede experimentar elevada ansiedad, temor,
irritabilidad, resignacion, culpa, sentimientos de impotencia y tristeza. Estas
reacciones emocionales van surgiendo al enfrentarse a las sucesivas pérdidas
(fenémenos corporales, roles laborales, sociales, familiares, a la vida en
general). Ademas se puede generar una baja autoestima producto de la pérdida
del control sobre sus sintomas.™

Se ha demostrado que existe poca correlacion entre el grado de
"discapacidad fisica de un paciente y su reaccién psicologica, la cual dependera

no solo de su condicion médica sino que también de su adaptacion psicosocial

Dorr Anneliese, Gorostegui Maria Elenea, Jara Sonia y Ornstein Claudia. EI_proceso de duelo y estrategias de
manejo. http://www.apfem.com/articulodelmes/10-04-Abril/el_proceso_de_duelo_y_estrategias_de_manejo.pdf

Die Trill, M. Cuidados Paliativos: Atencién Integral a enfermos Terminales. Sintomas Psicologicos durante la
enfermedad terminal. (Cap. 41). Volumen 1, Las Palmas 1998. Ediciones ICEPSS.
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premorbida, de su historia personal y familiar, de los trastornos psiquiatricos
asociados, de sus maneras de enfrentar y resolver conflictos y pérdidas previas,
y del apoyo social y familiar disponibles. Conflictos que el paciente no haya
resuelto durante su vida, familiares por ejemplo, se acentlan es esta etapa de
tension.

La falta de comunicacion puede ser otra fuente de angustia y depresion en
pacientes terminales. Una buena comunicacion, tanto verbal como no verbal,
influye en una buena relacion médico paciente y puede aumentar la satisfaccion
con los servicios prestados y permitir a los pacientes tomar decisiones
informadas acerca de su cuidado. Kibler-Ross, plantea que los moribundos,
ademas del lenguaje verbal y no verbal, se comunican muchas veces en un
lenguaje verbal simbdlico, hablando de un modo indirecto o simbolizado de sus
necesidades y temores. Este tipo de lenguaje, ademas del no verbal, puede no
ser facil de entender para la mayoria de la gente, por lo cual hay que prestar
mucha atencion a estos aspectos de la comunicacion del paciente para poder
realmente llegar a comprenderlo.

La comunicacion con la familia ser& muy importante, en tanto reduce los
sentimientos de aislamiento del enfermo y favorece una dinamica familiar
adaptativa. Todo esto reviste gran relevancia, no solo porque se asocia a la
calidad de vida del paciente y su familia, sino que también existen estudios que
demuestran que las adecuadas relaciones con los demas favorecen una mayor
tranquilidad del enfermo.

Los aspectos psiquiatricos que deben ser evaluados en los pacientes con
cancer, y en especial en aguellos gue estan en fase terminal, son la depresion y
trastornos depresivos adaptativos, delirium y demencia, efectos secundarios a
medicamentos, trastornos de ansiedad, alcoholismo, disfuncién sexual y riesgo
suicida. La presencia de una enfermedad cronica aumenta la prevalencia de
depresion, mientras mas grave es la enfermedad, mas probable es la presencia

de depresion. La depresion agrava la enfermedad médica, empeora el prondstico
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y deteriora la calidad de vida del paciente y, por lo tanto, siempre debe ser
tratada. Se sabe, por ejemplo, que cuando las personas se dan por vencidas y
desean ya estar muertas, la muerte ocurre mas precozmente que en aquellos
gue mantienen la esperanza y la motivacion.

El Delirium y la Demencia son cuadros frecuentes en pacientes terminales.
Muchas veces no es posible determinar si el compromiso de las funciones
cognitivas es transitorio, debido a factores funcionales o definitivo por dafio
tisular. Se observa confusion, inatencion, desorganizacion del pensamiento, del
lenguaje y de la accion. Cuando el cuadro obedece al inicio de una demencia
estos sintomas son progresivos llevando al paciente a la incapacidad para
pensar, a la pérdida de la perseverancia en la realizacion de las tareas, al
deterioro de la capacidad de abstraccién, a la alteracion del juicio, a la alteracion
de la personalidad como también a la presencia de afasias y apraxias.

En relaciébn a los trastornos de ansiedad, es importante diferenciar la
angustia normal de la patolégica. La angustia normal siempre es proporcional a
la causa que la provoca, adaptativa y no ocupa la mente por completo, es decir,
no coarta la libertad del sujeto. La angustia es frecuente, en general, en todas
las situaciones de enfermedad, y especialmente en la situacion terminal en que
la muerte es inminente, lo que genera una grave ansiedad en el paciente y en su

familia.

1.1.4.6 Instrumentos basicos de los cuidados paliativos*?

Los cuidados paliativos consisten en la asistencia total y activa al paciente y a
su entorno, por un equipo multiprofesional, cuando no hay posibilidad de
curacién y en que el objetivo esencial del tratamiento ya no consiste en prolongar
la vida. De acuerdo con la SECPAL (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos),
las bases de la terapéutica paliativa son:

e Atencion integral que considere: los aspectos fisicos, emocionales,

?protocolo Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos para el nifio con cancer. Ministerio de Salud, Chile 2005. Paginas 5y 6.
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sociales y espirituales (atencion individualizada y continua).
e El enfermo y la familia son la unidad a tratar.
¢ Promocion de la autonomia del paciente y su familia.
e Concepcidn terapéutica activa, superar el “no hay mas que hacer”:

“Cuidados Intensivos de Confort”.

La calidad de vida y confort de los enfermos antes de su muerte, pueden
mejorar considerablemente con los cuidados bésicos de la medicina paliativa
Cuyos instrumentos basicos son:

— Control de sintomas: saber reconocer, evaluar y tratar adecuadamente
los numerosos sintomas que aparecen y que inciden directamente sobre
el bienestar de los pacientes. Mientras algunos se pueden controlar, en
otros es preciso promocionar la adaptacion del enfermo a los mismos
(debilidad, anorexia, etc.)

— Apoyo emocional y comunicaciéon, con el enfermo, familia y equipo
terapéutico, estableciendo una relacién franca y honesta, durante la
enfermedad y el duelo.

— Cambios en la organizacién, que permita el trabajo interdisciplinario y
una adaptacion flexible a los objetivos cambiantes del nifio con cancer.

— Presencia de un equipo interdisciplinario capacitado, con asignacion de

funciones, horas disponibles y planta fisica reconocible.

1.1.5.1 Cancer
1.1.5.2 Definicion

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud el cancer es un proceso de
crecimiento y diseminacion incontrolados de células. Puede aparecer
practicamente en cualquier lugar del cuerpo. El tumor suele invadir el tejido

circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes del organismo.
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Muchos tipos de cancer se podrian prevenir evitando la exposicion a factores de
riesgo comunes como el humo de tabaco. Ademas, un porcentaje importante de
canceres pueden curarse mediante cirugia, radioterapia o quimioterapia,

especialmente si se detectan en una fase temprana.®

Entre las definiciones de cancer tenemos:

1. Tejido celular en el que los mecanismos que controlan el crecimiento normal
estan permanentemente alterados, permitiendo su crecimiento progresivo.

2. Una enfermedad espontdneamente autoagresiva de un tejido iniciada por
una mutacion genética, ocurrida por azar de una célula madre.
Es el crecimiento descontrolado de células anormales en el cuerpo.

4. Las células cancerosas también se denominan células malignas.

El cancer se origina de células normales en el cuerpo. Las células normales
se multiplican cuando el cuerpo las necesita y mueren cuando el cuerpo ya no
las necesita. El cancer parece ocurrir cuando el crecimiento de las células en el
cuerpo esta fuera de control y éstas se dividen demasiado rapido. Existen
muchos tipos diferentes de canceres. El cancer se puede desarrollar en casi
cualquier érgano o tejido, como el pulmén, el colon, los senos, la piel, los huesos

o el tejido nervioso.

Ademas los canceres pueden surgir como consecuencia de una variedad de
estimulos (quimicos, fisicos o virales). Las células cancerosas pueden
permanecer latentes por periodos prolongados. Pocas son las neoplasias que
regresan espontdneamente. El comportamiento biolégico de otras, puede ser
modificado por inmunologia, hormonas y quimioterapia.

Los sintomas del cancer dependen del tipo y localizacién de tumor. Algunos

canceres pueden ser totalmente asintomaticos. En ciertos canceres, como el

'3 cancer. Organizacién Mundial de la Salud. http://www.who.int/topics/cancer/es/
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pancreético, los sintomas a menudo no se presentan hasta que la enfermedad
alcanza un estado avanzado. Los siguientes sintomas pueden ocurrir con la
mayoria de los canceres: escalofrios, fatiga, fiebre, inapetencia, malestar
general, sudores frios y pérdida de peso.

El cancer es una enfermedad extremadamente compleja. Saber que alguien
cercano a nosotros ha sido diagnosticado con cancer es uno de los eventos mas
devastadores en la vida y el impacto de este diagndéstico, es alin mayor cuando
se trata de un nifio. Gracias a los avances alcanzados en el diagndéstico y
tratamiento de esta enfermedad, el cancer ya no es una sentencia de muerte,
como en el pasado. En los paises desarrollados, las tasas de sobrevivencia

alcanzan el 70% de los casos diagnosticados.

1.1.5.3 Tumores benignos

Es un tipo deneoplasiaque carece de la malignidad de los
tumores cancerosos. Este tipo de tumor no crece en forma desproporcionada ni
agresiva; no invade tejidos adyacentes y no hace metastasis a tejidos u érganos
distantes. Un tumor benigno puede crecer mucho o encontrarse cerca de vasos
sanguineos, el cerebro, nervios u organos. Como resultado de esto, puede
causar problemas sin diseminarse a otra parte del cuerpo.

El término «benigno» implica generalmente una afeccion autolimitada y no
progresiva; y en términos generales no implican una amenaza grave para la
salud. Sin embargo, algunas neoplasias catalogadas como benignas aunque
carecen de propiedades invasivas, pueden ocasionar complicaciones graves.
Algunos de estos tumores pueden producir efecto de masa; otros como los
procedentes de tejidos endocrinos son productores de cantidades excesivas
de hormonas.

Los tumores benignos normalmente estan rodeados por una capsula externa
gue impide la extension local a otros tejidos. No obstante, algunos tipos de tumor

tienen el potencial de hacerse malignos como el teratoma.
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1.1.5.4 Tumores malignos
1. Invasion. Es mas importante que la expansion para la propagacion,
constituyendo el primer paso al desarrollo de las metastasis. Los factores

gque promueven la invasion son:

e |a velocidad de crecimiento.

e | a motilidad celular.

e Pérdida de la restriccion del crecimiento de los tejidos vecinos.

e Elaboracion de substancias liticas.

2. Permeacion: Es la invasion vascular sanguinea (especialmente a venas) y

vasos linfaticos, seguida del crecimiento tumoral a lo largo de sus luces.

3. Metéstasis: Son crecimientos tumorales separados de la localizacion
primaria. El crecimiento de una metastasis depende de que ésta tenga
adecuado medio para desarrollarse. Es por ello que a veces las células
tumorales permanecen latentes por muchos afnos.

1.1.5.5 Tipos de cancer infantil**

El cancer en nifios es una enfermedad tratable y sus tasas de curacion han
mejorado desde un 30% en 2000, al 70% en el afio 2008.

La primera forma importante en que se diferencia el cancer pediatrico al de
los adultos, es en la alta tasa de curacion del cancer pediatrico (mayor al 70% en
nifios, menor al 50% en adultos).Los nifios tienden a tener tipos de cancer que
se originan de células muy primitivas, relativamente simples e indiferenciadas
(embrionarias) estas células pueden originar cancer en nifios debido a que

pueden sufrir mutaciones (transformaciones) espontaneas, 0 sea que estas

“Rubin, Philip (Dr.) y Salazar, Omar M. (Dr.) Oncologia Clinica para Estudiantes de Medicina y Médicos. 5ta. Edicién
Rochester, New York, EE.UU 1,978. Paginas 253-298
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alteraciones no son el resultado de interacciones con el medio ambiente, sino
gue son resultado de un accidente genético.

En contraste, los adultos padecen tipos de cancer que se originan de células
epiteliales, células altamente diferenciadas que se encuentran en las cavidades
del cuerpo o que cubren su superficie. Estos canceres son generalmente
inducidos por la interaccion con el medio ambiente. De tal manera que el cancer

del adulto es usualmente adquirido.

e Leucemias

El término “leucemia” se utiliza para denominar los tipos de cancer que
afectan a los glébulos blancos (también llamados leucocitos). Cuando un nifio
padece leucemia, la médula 6sea produce grandes cantidades de globulos
blancos anormales. Estos globulos blancos se acumulan en la médula e inundan
el flujo sanguineo, pero no pueden cumplir adecuadamente la funcién de
proteger al cuerpo contra enfermedades puesto que son defectuosas.

A medida que la leucemia avanza, el cancer interfiere en la produccion de
otros tipos de células sanguineas, incluidos los globulos rojos y las plaguetas.
Como resultado de esto, aparece la anemia (bajo recuento de glébulos rojos) y
los problemas con hemorragias, ademas de un mayor riesgo de contraer
infecciones debido a las anomalias de los glébulos blancos.

En conjunto, los distintos tipos de leucemia son responsables de,
aproximadamente, el 25% de los canceres infantiles. Afortunadamente, las
probabilidades de cura de la leucemia son muy buenas. Si reciben tratamiento, la
mayoria de los nifios que sufren de leucemia se liberan de la enfermedad y ésta
nunca reaparece. Las tasas de incidencia de la leucemia varian segun el tipo
morfoldgico. La frecuencia de cada tipo depende ademas, de la edad, la raza, el

sexo y la region.
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Tipos de leucemia infantil

En general, las leucemias se clasifican en agudas (se desarrollan
rapidamente) ycronicas (se desarrollan lentamente). En los nifios,
aproximadamente el 98% de las leucemias son agudas. Las leucemias infantiles
agudas se subdividen en leucemia linfocitica aguda (LLA) y leucemia mieloide
aguda (LMA). Esta clasificacion depende de si se ven afectados ciertos glébulos
blancos ligados a la defensa inmunolégica, que reciben el nombre de linfocitos.
Aproximadamente el 60% de los nifios que padecen leucemia sufren de
leucemia linfocitica aguda y alrededor del 38%, de leucemia mieloide aguda. Si
bien también se han detectado casos de leucemia mieloide cronica (de

crecimiento lento) en nifios, se trata de una enfermedad muy poco comun.

e El mal de Hodgkin

Este tipo de linfoma se define por la presencia de células malignas
especificas, denominadas “células Reed-Sternberg”, en los ganglios linfaticos o
en otros tipos de tejidos linfaticos. El mal de Hodgkin afecta mas comunmente
durante los primeros y los ultimos afios de la adultez (entre los 15 y los 40 afios,
y después de los 55).

El sintoma inicial mas comun del mal de Hodgkin es un agrandamiento
indoloro de los ganglios linfaticos ubicados en el cuello, por encima de la
clavicula, en la zona de la axila y en la ingle. Si el cancer afecta al timo (una
glandula del sistema inmunoldgico que es mas grande en los nifios y esta
ubicada en el centro del térax), la presion de esta glandula puede provocar una
tos inexplicable, falta de aire o problemas de circulacion desde el corazon y
hacia éste.

Aproximadamente un tercio de los pacientes presentan otros sintomas no
especificos, que incluyen cansancio, falta de apetito, picaz6n o urticaria.
También es comun que haya fiebre, sudoracion nocturna y pérdida de peso.

36



e Neuroblastoma

Es el tumor sélido mas comun en la infancia, constituyendo el 10% de todas
las neoplasias. El tumor se origina en los tejidos de la cresta neural. Rara vez, el
tumor se origina en la cabeza o en los ganglios de la espina dorsal. Las
metastasis pueden ser de origen sanguineo Yy linfatico. Los sitios preferidos son
los huesos, el higado, la piel, la médula ésea y el pulmén. Los nifios pequefios
presentan enfermedades metastéticas a la piel, al higado y/o a la medula 6sea,
mientras que las metéstasis a la corteza del hueso ocurren habitualmente en los

nifos mayores de 1 afo.

e Sarcomade Ewing

Es el cancer mas comun en los nifios y el tumor éseo que ocupa el segundo
lugar en frecuencia, los huesos comprometidos en orden de frecuencia
decreciente son: el fémur, hueso innominado, las costillas, la tibia, el himero, las
vértebras, el peroné y la escapula. El tiempo promedio desde el momento del
diagnostico hasta la aparicion de las metéastasis es de 7-8 meses. Otros sitios de
diseminacién metastasica son el higado, el bazo, el corazén, el rifion, el
pancreas y la glandula tiroide. De los pacientes que mueren como consecuencia

de la enfermedad, el 50% lo hace durante el primer afio y el resto en el segundo.

e Rabdomiosarcoma

Es la neoplasia de tejidos blandos mas comudn en los infantes y en los nifios.
Constituye aproximadamente el 13% de los tumores malignos y soélidos en los
nifios. Se origina en el masculo estriado y es altamente maligno. La incidencia
maxima de esta neoplasia en los nifios se produce entre los 2 y los 6 afios de
edad. El sitio mas comun de la localizacion primaria es la cabeza y el cuello.
Otros sitios incluyen a el aparato genitourinario, las extremidades, la pared del

cuerpo y al aparato retroperitoneal.
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e Hepatoma

Es un tumor altamente maligno que comprende el 5% de todos los tumores
malignos abdominales. La sobrevida promedio de los pacientes con este tumor,
es de 5 meses. Es mas corriente en niflos menores de 3 afios. La presentacion
tipica es una masa abdominal, en el 85% de los pacientes. Otros signos
incluyen: anemia, dolor abdominal y fiebre elevada. Las metastasis ocurren mas
a menudo en los pulmones, pero pueden presentarse en los ganglios regionales

y en los tejidos adyacentes.

e Teratomas
Es una masa intracraneal con desarrollo de signos neuroldgicos, una
tumoracion en el cuello, una tumoracién abdominal palpable, una masa testicular

0 sacrococcigea localizada en relacion externa en el recto.

1.1.5.6 Prevencién y Deteccion Temprana

La mayoria de los canceres se diagnostican por medio de una biopsia v,
dependiendo de la ubicacién del tumor, ésta puede ser un procedimiento sencillo
0 una operacién delicada. A la mayoria de las personas afectadas por un cancer
se les somete a tomografia computarizada para determinar la ubicacion exacta

del tumor o tumores.

e Examen fisico

Sirve para distinguir los diferentes tipos de tumores. Las lesiones benignas
tienden a ser blandas y a permanecer del mismo tamafo. Lesiones inflamatorias
benignas tales como abscesos, tienden a ser muy dolorosas, calientes y
asociadas con sintomas generalizados tales como fiebre y leucocitosis. Las
neoplasias tienden a ser indolorosas, cambiantes y duras, mostrando evidencias

de invasion a los tejidos vecinos.
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e Biopsia

Se trata de la extraccion de tejido para determinar si el tumor es benigno o
maligno. El tratamiento varia de acuerdo con el tipo de cancer y con su estadio.
El estadio del cancer hace referencia a cuanto ha crecido y al hecho de si el

tumor se ha diseminado o no desde su ubicacion original.

e Tratamiento

Si el cancer esta confinado a un solo lugar y no se ha diseminado, el método
de tratamiento mas comun es la cirugia para curar el cancer. Este a menudo es
el caso con los canceres de piel, al igual que los canceres de pulmén, mamas y
colon. Si el tumor se ha diseminado sélo a los ganglios linfaticos locales, éstos
algunas veces también se pueden extirpar.

Si todo el cancer no se puede extirpar totalmente por medio de cirugia, las
opciones de tratamiento son: radioterapia, quimioterapia o ambas. Algunos tipos
de cancer requieren la combinacion de cirugia, radiacion y quimioterapia. El
linfoma (cancer de ganglios linfaticos) rara vez se trata con cirugia.

La quimioterapia y la radioterapia se utilizan con mayor frecuencia para tratar
este tipo de cancer. El diagnéstico y tratamiento del cancer ocasiona

frecuentemente mucha ansiedad y puede afectar la vida entera de una persona.

1.1.5.7 Aspectos psicolégicos que involucra el cancer:

El diagndstico de cancer significa un fuerte impacto para las personas que lo
reciben y sus familiares. A pesar del aumento en el nimero de curaciones, el
estigma de la palabra cancer persiste en el subconsciente de la poblacién, pues
se asocia a dolor, sufrimiento, muerte, y, en algunos casos, a castigo inmerecido.

En general, las alteraciones mas frecuentes en el paciente con cancer son
ansiedad y depresion, asi como interrupcion de la vida cotidiana, insomnio,

problematicas laborales. El impacto emocional no so6lo depende del prondstico
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del médico sino que se basa en las creencias y conocimientos previos que tenga

el paciente.

1.1.6.1 Familia
1.1.6.2 Definicion

El modelo estereotipado de familia tradicional es un agrupamiento nuclear
compuesto por un hombre y una mujer unidos en matrimonio, mas los hijos
tenidos en comun, todos bajo el mismo techo; el hombre trabaja fuera de casa y
consigue los medios de subsistencia de la familia; mientras, la mujer en casa
cuida de los hijos del matrimonio.

El nucleo basico del concepto de familia es que se trata de la union de
personas que comparten un proyecto vital de existencia en comun que se quiere
duradero, en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dicho
grupo, existe un compromiso personal entre sus miembros y se establecen
intensas relaciones de intimidad, reciprocidad y dependencia. Inicialmente se
trata de dos adultos que concretan esas intensas relaciones en los planos
afectivo, sexual y relacional. El nacleo familiar se hace mas complejo cuando
aparecen los hijos; cuando eso ocurre, la familia se convierte en un ambito en el
gue la crianza y socializacion de los hijos es desempefiada por los padres, con
independencia del nimero de personas implicadas y del tipo de lazo que las une.

Las metas, motivaciones y sentimientos para la calidad de la vida familiar y
de las relaciones entre sus miembros, tienen una importancia mucho mas
primordial que el vinculo legal, las relaciones de consanguinidad, el nimero de
sus miembros o el reparto de roles. Resulta crucial, en primer lugar, la
interdependencia, la comunicacion y la intimidad entre los adultos implicados; en
segundo lugar, la relacion de dependencia estable entre quien cuida y educa, por

un lado, y quien es cuidado y educado, por otro; y, en tercer lugar, que esa
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relacion esté basada en un compromiso personal de largo alcance de los padres

entre si y de los padres con los hijos.

1.1.6.3 Funciones de la familia
Cuando consideramos a los padres no s6lo como promotores del desarrollo
de sus hijos, sino principalmente como sujetos que estan ellos mismos en

proceso de desarrollo, emergen una serie de funciones de la familia:

1. Es un escenario donde se construyen personas adultas con una determinada
autoestima y un determinado sentido de si mismo, y que experimentan un
cierto nivel de bienestar psicologico en la vida cotidiana frente a los conflictos
y situaciones estresantes. Gran parte del secreto de dicho bienestar esta
relacionado con la calidad de las relaciones de apego que las personas
adultas han tenido desde su nifiez, relaciones de las que se derivan
diferentes margenes de seguridad y de confianza en si mismos y en los

demas para plantear las relaciones de apego en la vida adulta.

2. Es un escenario de preparacion donde se aprende a afrontar retos, asi como
a asumir responsabilidades y compromisos que orientan a los adultos hacia
una dimension productiva, plena de realizaciones y proyectos e integrada en

el medio social.

3. Es un escenario de encuentro intergeneracional donde los adultos amplian
su horizonte vital formando un puente hacia el pasado (la generacion de los
abuelos) y hacia el futuro (la generacién de los hijos). La principal materia de
construccion y transporte entre las tres generaciones son por una parte, el
afecto y, por otra, los valores que rigen la vida de los miembros de la familia

y sirven de inspiracién y guia para sus acciones.
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4. Es una red de apoyo social para las diversas transiciones vitales que ha de
realizar el adulto: busqueda de pareja, de trabajo, de vivienda, de nuevas
relaciones sociales, jubilacién, vejez, etc. La familia es un nucleo que puede
dar problemas y conflictos, pero también constituye un elemento de apoyo
ante dificultades surgidas fuera del ambito familiar y un punto de encuentro
para tratar de resolver las tensiones surgidas en su interior. En este sentido,
la familia puede ser un valor seguro que permanece siempre a mano cuando

todo cambia y peligra el sentido de continuidad personal.

Ser padre y madre significa basicamente tres cosas:

e En primer lugar, convertirse en padre y madre significa poner en marcha un
proyecto vital educativo que supone un largo proceso que empieza con la
transicion a la paternidad y la maternidad, continda con las actividades de
crianza y socializacion de los hijos pequefios, después el sostenimiento y
apoyo de los hijos durante la adolescencia, luego con la salida de los hijos del

hogar y finalmente en un nuevo encuentro con los hijos a través de los nietos.

e En segundo lugar, convertirse en padre y madre significa adentrarse en una
intensa implicacion personal y emocional que introduce una nueva dimension
derivada de la profunda asimetria existente entre las capacidades adultas y
las infantiles, por un lado, y de la inversion de ilusién y esfuerzo puestos al

servicio del proyecto educativo recién aludido.

e En tercer lugar, ser padre y madre significa llenar de contenido ese proyecto
educativo durante todo el proceso de crianza y educacion de los hijos. Esta
tarea se hace en relacion con una serie de funciones basicas que la familia
debe cumplir frente a la crianza y socializacion infantii que son

responsabilidad de los padres.
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1.1.6.4 Funciones de la familia hacia los hijos
Cuatro son las funciones basicas que la familia cumple en relacion con los
hijos, particularmente hasta el momento en que éstos estan ya en condiciones

de un desarrollo plenamente independiente de las influencias familiares directas:

1. Asegurar la supervivencia de los hijos, su sano crecimiento y su socializacion
en las conductas basicas de comunicacién, didlogo y simbolizacion. Esta
funcion, por tanto va més alld de asegurar la supervivencia fisica y se
extiende a otros aspectos que se ponen en juego fundamentalmente durante
los primeros afios y que permiten hacer humano psicolégicamente al hijo o la

hija que ya lo eran biolégicamente desde su nacimiento.

2. Aportar a sus hijos un clima de afecto y apoyo sin los cuales el desarrollo
psicolégico sano no resulta posible. El clima de afecto implica el
establecimiento de relaciones de apego, un sentimiento de relacion
privilegiada y de compromiso emocional. El clima de apoyo remite al hecho
de que la familia constituye un punto de referencia psicoldgico para los nifios
y nifias que en ella crecen; la busqueda de ayuda en situaciones de tension
o dificultad y la comunicacién con otros miembros de la familia son ejemplos

de conductas que ponen de manifiesto el apoyo al que se refiere.

3. Aportar a los hijos la estimulacion que haga de ellos seres con capacidad
para relacionarse competentemente con su entorno fisico y social, asi como
para responder a las demandas y exigencias planteadas por su adaptacion
al mundo en que les toca vivir. Esta estimulacion llega al menos por dos vias
claramente diferenciables, aunque sin duda relacionadas: por una parte, la
estructuracion del ambiente en que los nifios crecen y la organizacion de su
vida cotidiana; por otra, las interacciones directas a través de las cuales los

padres facilitan y fomentan el desarrollo de sus hijos.
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4. Tomar decisiones con respecto a la apertura hacia otros contextos
educativos que van a compartir con la familia la tarea de educacion del nifio

o la nifa.

El estilo relacional de la familia

A lo largo del proceso de crianza y educacion se forman relaciones
interpersonales basadas en un compromiso y una implicacibn emocional entre
padres e hijos que van creando y dando forma al clima afectivo y emocional de la
familia. Junto a ellas, existen otras relaciones que se ven moduladas por la
mision educativa de los padres de socializar a los hijos en las normas y valores
del entorno cultural préximo.

El compromiso personal estable en las relaciones interpersonales es uno de
los rasgos esenciales de la familia. Este se plasma en el apego que nifios y
nifias desarrollan hacia sus padres y que tiene la funcién esencial de permitirles
desarrollar un sentimiento basico de confianza y seguridad en su relacion. Como
supo ver Erikson (1950), ese sentimiento de confianza, desarrollado en el primer
afio de la vida del nifio, tiene algo de fundacional para los siguientes estadios del
desarrollo. Es gracias al sentimiento de seguridad y confianza fundamental en
sus padres como el nifio se sentira suficientemente tranquilo como para empezar
a explorar el entorno mas inmediato primero y el mas alejado posteriormente. Y,
finalmente, una vez interiorizada esa seguridad y convertida en modelo mental
permanente, nifios y nifias podran hacer frente con éxito a las separaciones
breves que les impondran las rutinas de la vida cotidiana, el ingreso en algun
contexto extrafamiliar de crianza y educacion, etc.

Ser padres es también actuar con los hijos, encauzar su comportamiento en
una determinada direccion, asegurarse de que no actian de una determinada
manera, poner limites a sus deseos, procurarles satisfacciones y hacerles
soportar frustraciones. Este conjunto de conductas reciben el hombre genérico

de estrategias de socializacion, porque su objetivo se relaciona muy
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directamente con moldear a través de la intervencion educativa el tipo de
conductas que los padres valoran como apropiadas y deseables para sus hijos,
tanto para su desarrollo personal cuanto con vistas a su integracién social.™

La tarea de socializar es evolutivamente posterior al establecimiento del
apego y requiere por parte de los padres una serie de tomas de decision, una
serie de comportamientos y de tensiones que tipicamente no se dan en las
relaciones de apego. Asi, los estilos de socializacion son en realidad estilos de
relacion entre los padres y los hijos, aunque en este caso no limitados al ambito
de las relaciones afectivas, sino situados en el contexto mas amplio de la
comunicaciéon y la conducta.

El apego se trata de un vinculo intrafamiliar y que, por consiguiente, forma
parte de un sistema, el sistema familiar. La familia, es un sistema de relaciones
de parentesco reguladas de forma muy diferente en las distintas culturas. El
elemento nuclear comun son los vinculos afectivos entre sus miembros: alianza
entre los esposos con uno u otro grado de pasion, intimidad y compromiso,
apego de los hijos con los padres, sistema de cuidados o vinculos materno y
paterno filiales, y vinculos fraternos que pueden llegar a ser de apego.

Ademas, el apego es un vinculo afectivo que una persona (nifio, adolescente
o adulto) establece con algunas personas del sistema familiar, lazo emocional
gue impulsa a buscar la proximidad y el contacto con las personas a las que se
apega, llamadas figuras de apego. Aunque este vinculo forma un todo, pueden
distinguirse en él tres componentes basicos: conductas de apego,
representacion mental de la relacidén y sentimientos.

Desde el punto de vista objetivo, su sentido ultimo es favorecer la
supervivencia manteniendo préximos y en contacto a las crias y a los
progenitores (0 quienes hagan su funcion) que son los que protegen y ofrecen

los cuidados durante la infancia. Posteriormente tiene esta misma funcion, ya

'3 Rodrigo, Maria José y Palacios, Jests. Familia y Desarrollo Humano. Alianza Editorial, S. A. Madrid 1998 Paginas
117-139.
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que favorece el mantenimiento de las relaciones de parentesco y la disposicion
para la proteccién y la ayuda mutua.

Desde el punto de vista subjetivo, la funcién del apego es proporcionar
seguridad emocional. El sujeto quiere las figuras de apego porque con ellas se
siente seguro: aceptado incondicionalmente, protegido y con los recursos
emocionales y sociales necesarios para su bienestar. La ausencia o pérdida de
figuras de apego es percibida como amenazante, como pérdida irreparable,
como situacion de desproteccion y desamparo, como situacion de riesgo. Para
cumplir estas funciones basicas (supervivencia y seguridad emocional) el vinculo
de apego tiene cuatro manifestaciones fundamentales:

1. Buscar y mantener la proximidad

2. Resistirse a las separacion y protestar si ésta se consuma

3. Usar la figura de apego como base de seguridad desde la que se explora el
mundo fisico y social.

4. Sentirse seguro/a buscando en la figura de apego el bienestar y el apoyo
emocional.

La naturaleza del vinculo del apego y de los vinculos materno-paternos
filiales sobre la que se basan las relaciones de parentesco aseguran la
supervivencia de los elementos esenciales del sistema familiar a pesar de los

cambios.

1.2 Hipotesis de trabajo:
Esta investigacion es de caracter cualitativo por lo que no se estructurara

hipétesis y se procedera a operacionalizar los objetivos en el capitulo II.

1.3 Delimitacion
El trabajo de campo de esta investigacion se realizo del 08 de Septiembre al 29
de Noviembre del afio dos mil doce, en el area de Oncologia Pediatrica del

Instituto Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS) en Zona 9. La muestra para
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dicha investigacion fue de veinte (20) madres y padres con hijos diagnosticados
con cancer, entre las edades de 19 a 30 afios de edad, quienes llevaron el
proceso psicolégico, y firmaron el consentimiento informado en el cual
autorizaron la publicacién de la informacion proporcionada en esta investigacion.
En los testimonios los padres y madres expresaron el dolor causado al recibir el
diagnostico, lo cual permitio verbalizar y socializar el sufrimiento de cada uno. Se
observd el poco conocimiento e informacion que las personas tienen sobre el
tema del duelo y la tanatologia.

La tanatologia aborda el fenomeno de la muerte desde varias perspectivas:
humanista, religiosa y espiritual, de lo que significa morir y lo que hay después
de la vida; la finalidad de la misma es eliminar el miedo a la muerte y dar plenitud
a la vida. Segun el Random Hause College Dictionary, la Tanatologia es: “El
estudio interdisciplinario del moribundo y de la muerte, especialmente de las
medidas para disminuir el sufrimiento fisico y psicolégico de los enfermos
terminales, asi como la aprehension y los sentimientos de culpa y pérdida de los
familiares”.*® Dentro del estudio de la tanatologia se incluyen aspectos tales
como: ayudar a crear en las personas sistemas de creencias propios sobre la
vida y la muerte, no como una fantasia o castigo sino como la aceptacion de la
muerte como un proceso natural. Preparar a la gente para asumir la muerte
propia y la de las persona cercanas. Educar a tratar en forma humana e
inteligente a quienes estan cercanos a la muerte. Entender la dinadmica de la
pena desde un punto de vista humano, donde se acentue la importancia de las
emaociones.

El tanatélogo es un especialista que ayuda a aliviar el dolor y la
desesperanza que ocasiona la proximidad de la muerte, tanto en quién esta a
punto de morir como en los familiares. El proceso de morir es una experiencia

totalmente individual ya que cada persona es unica e irrepetible.

'8Castro Gonzalez, Maria del Carmen. Tanatologia, la Inteligencia Emocional y el Procesos de Duelo. 2da. Edicién,
México, Editorial Trillas, 2007. Pagina 99.
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CAPITULO Il

ll. TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1 Técnicas

La presente investigacion es de tipo cualitativa, para la recopilacion de los
datos se utilizaron instrumentos de tipo cualitativos como la observacion y los
testimonios. Los métodos de investigacion cualitativos permiten describir no solo
los hechos sino que ademas trata de comprenderlos mediante un andlisis
exhaustivo y diverso de los datos.

"La investigacion cualitativa es un tipo de investigacién formativa que
cuenta con técnicas especializadas para obtener respuesta a fondo acerca de lo
gue las personas piensan y sienten. Su finalidad es proporcionar una mayor
comprensién acerca del significado de las acciones de los individuos, sus
actividades, motivaciones, valores y significados subjetivos."*’

La poblacion total que se encontraba en el area de oncologia pediatrica,
durante la realizaciébn de esta investigacion, era de cincuenta nifios y nifias
guienes estaban acompafiados de sus padres en el proceso de su tratamiento.
La muestra para dicha investigacion fue de veinte (20) personas entre ellas

madres y padres con hijos diagnosticados con cancer.

2.2 Técnicas de muestreo:

Para la inclusién de la muestra en esta investigacion se tomé en cuenta a
los padres de familia que tenian hijos diagnosticados con cancer internos en el
centro hospitalario. El denominador comdn que se buscé dentro de la muestra

fue, padres y madres de familia con hijos diagnosticados con cancer entre las

7 http://bvs.sld.cu/revistas/spu/vol33_3_07/spu20207.htm. Rojo Pérez N., La investigacién cualitativa. Aplicaciones en
Salud. En: Bayarre Vea H, Astrain Rodriguez ME, Diaz Llanes G, Fernandez Garrote L, compiladores. La Investigacién
en Salud. La Habana: MINSAP, ENSAP;2002. p.118.
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edades de 0 a 07 afios en proceso de tratamiento en el centro hospitalario donde

se realiz6 dicha investigacion.

2.3 Instrumentos

Consentimiento informado

Este documento permite al sujeto de estudio autorizar o no la publicacién de
la informacion recabada, por medio de los instrumentos, en la investigacion. Este
se redacta con vocabulario sencillo para que la persona pueda comprender los

objetivos de la investigacion y los datos que se publicaran si es autorizado.

La observacion

La observacién es participante cuando para obtener los datos el investigador
se incluye en el grupo, hecho o fendbmeno observado, para conseguir la
informacion desde adentro. Con la observacion de las conductas de los padres y
madres se obtuvo informacién sobre los indicadores de los tipos de depresiéon

gue manejan.

El testimonio
Es una técnica de investigacion, como un auxiliar del trabajo psicoldgico,
clinico y social. El proceso se planifica de tres a seis sesiones con dos objetivos

gue se presentan de una manera muy general y esquematica en dos fases:

e lra. Fase: Se registra la vida del paciente, el presente hacia una direccion
retrospectiva en tres momentos: lo concreto, lo subjetivo y lo histérico. Se
establece la relacion psicoterapéutica: en esta fase el paciente debe
verbalizar los hechos inmediatos actuales y luego debe incluirse la historia
vital de éste.
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e 2da. Fase: con la informacion descriptiva de los datos se construye el nudo

traumatico o experiencia traumatica en una verbalizacién continla, ya que al

verbalizar el sujeto la situacién problematica posibilita la comunicacion,

comparte y socializa el sufrimiento.

Por medio de este

instrumento se obtuvo

informaciéon sobre

los

pensamientos y sentimientos que manejan los padres y madres respecto al

diagnostico de su hijo lo cual permiti6 conocer el tipo de duelo que cada uno

maneja.

2.4 Operacionalizacion de objetivos

Objetivo

Categoria

Técnica

Conocer las respuestas
emocionales en el proceso de
duelo por parte de padres y
madres ante el diagndstico de

cancer de sus hijos.

Impacto emocional
Depresion
Frustracion

Identificar como los padres
manejan el proceso de duelo
ante el diagnostico de cancer

de sus hijos.

Conocimiento  sobre el

cancer

Facilitar la comprension de la
enfermedad por parte de los
padres para una posterior
adaptacion durante el proceso

de tratamiento médico.

Informacion del tratamiento
Efectos y sintomas del
tratamiento

Probabilidades de
erradicacion de la
enfermedad

Testimonio
Observacion
Dialogo

Conversacion
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Desarrollar herramientas que
tiendan a mejorar la calidad de

vida de los nifios enfermos de

Tanatologia
Cuidados paliativos

Proceso de duelo

cancer

Conocer la manera como es|Empatia
trasladado el diagnéstico a los

padres,

Describir la importancia que | Familia

tiene brindarle apoyo familiar al

nino durante la enfermedad

Enlistar las  técnicas vy
herramientas que permiten
apoyar a los padres y madres
para manejar el proceso de

duelo.

Testimonio
Observacion
Dialogo

Conversacion
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I1l. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE
RESULTADOS

3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblacion

3.1.1 Caracteristicas del lugar

Esta investigacion se realiz6 en el area urbana, con padres y madres con
hijos de 0 a 7 afios diagnosticados con Cancer del area de Oncologia Pediatrica
del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS) Zona 9. Esta abarca una
sala de encamamiento, la cual es utilizada para la aplicacion del tratamiento
(quimioterapia) a los nifios diagnosticados con cancer, tiene 5 camillas y un
sanitario. Ademas cuenta con una sala de aislamiento la cual esta conformada
por dos habitaciones individuales. Estas son utilizadas para aislar de cualquier
contaminacion a los nifios que tienen las plaquetas mas bajas, esto ayuda a una
mejor recuperacion. Las madres, quienes cuidan de sus hijos, no tienen una
cama o lugar adecuado para descansar ellas duermen debajo de la camilla de su

hijo o bien sentadas en una silla al pie de la camilla.

3.1.2 Caracteristicas de la poblacion

La muestra utilizada para dicha investigacion fue de veinte padres y madres
con hijos de 0 a 7 afios diagnosticados con Cancer. Las individuos que asisten a
este centro hospitalario son de escasos recursos y algunos viven en extrema
pobreza. La mayoria de ellos no cuentan con nivel académico, son parte de una
familia numerosa, algunas madres son solteras o separadas. Estas personas no
tienen conocimientos de los términos médicos por lo cual creen que el
diagnastico de su hijo no tiene solucién y caen en depresion, esto no beneficia a
los hijos ya que por la tristeza y el dolor los padres y madres en ocasiones

interrumpen el tratamiento de su hijo pues piensan que no esta funcionando.
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Se entrevistaron a padres y madres de familia del Area de Oncologia
Pediatrica, sin embargo en este trabajo solamente se exponen cinco testimonios

de las madres que autorizaron su publicacion.

Por medio de la observacion realizada se logré comprobar que los padres y
madres manejan depresion leve. Dentro de los tipos de depresion mas comunes
gue las madres manejan se pueden mencionar depresion reactiva y depresion
enddégena ya que presentan indicadores como sentimientos de pesar,
abatimiento, ansiedad, insomnio, sensacion de inutilidad, desesperacion y
abuso de comida. Cabe mencionar que las madres son las que estan mas
expuestas a desarrollar depresion ya que en el centro hospitalario, cuando un
nifio es internado por dias 0 meses, solamente es permitido que el nifio este al
cuidado de su madre.

Los padres y madres inician ha desarrollar depresion desde que reciben el
diagnostico de su hijo, sin embargo esta va en aumento al iniciar el tratamiento
ya que algunos permanecen en el centro hospitalario hasta dos o tres meses, de
acuerdo a la evolucién del tratamiento. Las mayoria de las madres de familia
tienen mas de dos hijos, el separarse de los que se quedan en casa también
influye en el desarrollo de la depresion.

Por medio de la observacién se pudo comprobar que el ser humano es un
ser de relaciones interpersonales, y que al estar aislado de sus pares hace que
la depresion se intensifigue mas y por la misma depresiéon muchas de las madres
creen que el tratamiento de su hijo no esta dando resultado y que tiene muy
pocas posibilidades de recuperacion, por lo tanto algunas de ellas toman la
decision de no seguir el tratamiento, poniendo en riesgo la vida de sus hijos y

alterando su propia vida emocional y social.
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Testimonio 1

G. de 20 afios de edad, sexo femenino, tiene dos hijos, el primero de dos
afos y tres meses diagnosticado con Leucemia Mieloide, y el segundo de 48
dias de nacido. Con residencia en el suroccidente del pais.

“Cuando lleve a J. al IGSS fue porque cuando él caminaba como que se le
aguadaban las piernas y se caia, se quedaba tirado en el suelo y se le quedaba
como trabada la rodilla entonces yo le hacia como masajes para que ya no le
doliera, pero como seguia igual mejor lo llevamos con el doctor. En el IGSS de la
costa lo revisaron y le hicieron varios exdmenes y le detectaron desnutricion
cronica y nos trasladaron para la capital para que aqui le hicieran el tratamiento,
y lo dejaron internado, estuvo dos meses en el area de intermedios. (Mundo
Objetivo)

YO0 me sentia desesperada y triste porque no podia estar con él, solo entraba
por ratitos y luego me sacaban. (Mundo Subjetivo)

Luego le hicieron otros examenes y el doctor me dijo que posiblemente
podria tener cancer en la sangre pero que le iban a hacer mas examenes para
ver si era eso. (Mundo Objetivo)

En ese momento me senti muy triste, me pelee con Dios porque no
entendia porque me estaba pasando esto, me preguntaba si yo tenia la culpa
porque tal vez no lo cuide bien o no lo alimente bien. (Nudo Traumético)

Como no sabia muy bien que era el cancer pregunte y busque informacién
para saber qué era lo que mi hijo tenia y luego cuando me confirmaron que si
era Leucemia estaba un poco mas tranquila porque en lo que habia buscado
decia que la enfermedad se podia curar y también el doctor me dijo eso. (Mundo
Objetivo)

Cuando me dieron la noticia queria que mi esposo o alguien de mi familia
estuviera conmigo para poder desahogarme con alguien que sintiera el mismo

dolor que yo estaba sintiendo, porque me preguntaron si queria hablar con la
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psicologa pero les dije que no, porque yo pensé que ella me podia escuchar
pero no sentia lo mismo que yo. (Mundo Subjetivo)

Después como J. tenia las defensas bajas se enfermé de bronconeumonia y
agarro el virus del estafilococo. Cuando estuvo en intermedios pasaba siempre
con bolsita de sangre, plaguetas y suero. (Nudo Traumatico)

Me daba tristeza porque no podia estar con él y desde afuera escuchaba
cuando él me llamaba y lloraba. Yo queria estar siempre con él pero no podia y
cuando yo pedia que me dejaran entrar con él no me dejaban porque no era
hora de visita. (Mundo Subjetivo)

Cuando ya podia entrar a veces lo encontraba amarrado de las manos y los
pies porque él se quitaba el oxigeno y el catéter (Mundo Objetivo)
y en cuanto lo veia asi lo desataba porque me dolia verlo de una pieza porque a
veces cuando uno esté de un solo lado se cansa. (Mundo Subjetivo)

Yo me iba a dormir a la casa de mi hermana porque no me podia quedar alli,
siempre me dormia con el teléfono bajo la almohada, (Mundo Obijetivo)
y siempre pensaba que si mi hijo empeoraba no me iban a llamar pero si se
moria si me llamaban y yo no iba a escuchar el teléfono por quedarme dormida.
(Nudo Traumaético)

No podia dormir porque tenia pesadillas y también estaba muy ansiosa, me
la pasaba comiendo siempre, subi 7 libras. (Mundo Subjetivo)

Cuando ya mejoré lo sacaron de intermedios y lo pasaron para la sala de
aislamiento y alli le ponen su tratamiento el cual el doctor me explicd que duraria
de 9 meses a 1 afo. El 17 de septiembre vamos a cumplir un mes de estar aqui
(en aislamiento). (Mundo Objetivo)

J. no sabe porque estamos aqui porque como él esta muy pequefio no
entiende, a veces se desespera y dice que se quiere ir pero yo le digo que
tenemos que estar aqui para que le den su medicina y se cure. El ya tiene

problemas psicologicos porque ahora cada vez que mira a una enfermera grita y
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no quiere que lo toque, peor si lo llevan a sala para hacerle el tratamiento.
(Mundo Histérico)

Antes no era asi pero desde una vez que lo puyaron como trece veces
porque no le encontraban la vena, desde esa vez él es asi y cuando vienen a
sacarle sangre me quieren sacar porque dicen que cuando yo estoy él no se
deja, pero yo les digo que no y me quedo con él, solo lo abrazo. (Mundo
Objetivo)

Pero es bien duro porque aqui solo yo estoy con él porque como tiene que
estar aislado de todos y de todo por sus defensas. Nadie puede venir a quedarse
en mi lugar porgue J. no se queda con nadie solo con mi mama pero como ella
estd en la costa con mi otro hijo y con mi esposo no puede venir. Cuando
venimos al hospital yo estaba embarazada de mi otro hijo y me entré miedo de
que él también saliera malito porque me dijeron que a veces la enfermedad se
daba por incompatibilidad. (Mundo Subjetivo)

Y para ajustar cuando nacié mi otro hijo también se quedoé internado porque
le dio bilirrubina y entonces tenia a los dos internados (Mundo Objetivo) y no
sabia que hacer porque queria estar con los dos y a veces no podia. (Mundo
Subjetivo)

Ahora él ya esta bien y desde hace quince dias que fue la ultima vez que le
di de mamar ya no lo he visto. (Mundo Objetivo)

Y es bien duro porque lo estoy descuidando por estar aqui con J. (Mundo
Subjetivo)

Mi esposo me apoya bastante pero no puede venir a vernos porque él esta
en la costa y trabaja 36x36. (Mundo Objetivo)

Ahora ya he sentido que mi mama también me apoya (Mundo Subijetivo)
porque a un principio ella no queria que nos quedaramos para que le hicieran el
tratamiento al nene porque creia que eso lo iba a matar. (Mundo Historico)

Pero yo decidi que si porque si se hubiera muerto yo me hubiera sentido mal

por no haber luchado por él. (Nudo Traumatico)
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Ahora mi mama me cuida a mi otro hijo y mis hermanas que estan aqui en la
capital siempre me vienen a ver y se llevan mi ropa para lavarla y me traen ropa

limpia y comida”. (Mundo Objetivo)

ANALISIS:

G. maneja muchos duelos a la misma vez, dentro de estos se puede mencionar
la separacion de su hijo menor a quien tiene que dejar al cuidado de su madre y
Su esposo, la pérdida de su cotidianidad como ama de casa y el alejamiento de
su esposo. Todo esto hace que la aceptacion del diagndstico de cancer de su
hijo sea mas dificil. Las condiciones en las cuales encuentra a su hijo durante la
hospitalizacion afecta de manera significativa a la madre y desarrolla en ella
sentimientos de impotencia “Cuando ya podia entrar a veces lo encontraba
amarrado de las manos y los pies porque él se quitaba el oxigeno y el catéter y
en cuanto lo veia asi lo desataba porque me dolia verlo de una pieza”. Ante esta
situacion presenta temor por la pérdida de su hijo al referir “siempre me dormia
con el teléfono bajo la almohada, siempre pensaba que si mi hijo empeoraba no
me iban a llamar pero si se moria si me llamaban y yo no iba a escuchar”. Dentro
de las respuestas emocionales que G. presenta se puede observar llanto,
tristeza y ansiedad. El hablar y convivir con personas que tienen la misma
experiencia y el apoyo emocional de otros seres queridos, como su madre y su
esposo, ha contribuido a acelerar el proceso de superacidén. Superar el duelo

supone, en cierto modo cicatrizar la herida.

Testimonio 2

GM. de 29 afios de edad, sexo femenino, separada actualmente del esposo
por abandono del mismo. Tiene 3 hijos; el primero un nifio de 9 afios, el segundo
de cuatro afios diagnosticado con Leucemia Riboblastoma, y otro de 2 afios.

Residentes en la ciudad capital
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“Juanito fue diagnosticado con leucemia hace tres afos y desde entonces
esta en tratamiento. (Nudo Traumatico)

La primera vez que venimos estuvo recibiendo quimioterapia y radioterapia,
hasta ahora lleva 27 radioterapias. El ya estaba mejor pero en diciembre (2011)
recay0, se me puso malito y como se cay6 del sillon estaba con fiebre y lo traje a
la emergencia porque tenia hinchada su carita porque cay6 del lado donde lo
habian operado, porque le pusieron protesis en su o0jo. (Mundo Objetivo)

El se me puso malo el 27 de diciembre y yo lo traje al hospital a principios de
enero. Cuando lo traje me dijo el doctor que tenia muy inflamada su cara y le
hicieron unos examenes y el doctor me dijo que otra vez habia cancer. Desde
esa fecha el se quedd en intermedios y ha estado recibiendo quimioterapia.
(Mundo Histérico)

Pero hace poco le hicieron otros exdmenes para ver como seguia y el doctor
me dijo que ahora el cancer era metastasis......... (Nudo Traumatico)
el Dr. me dijo que él queria seguir haciendo quimioterapia y radioterapia para
disminuirle el dolor a Juanito. (Mundo Objetivo)

El dice que consultd a la UNOP pero que le dijeron que igual ellos ya no
podian hacer nada por Juanito y que si me trasladaban para alla ellos solo lo
iban a mantener pero que ya no iban a hacer nada. (Mundo Historico)

Entonces el doctor me dijo que me quedara aqui. Juanito no come nada,
apenas toma pacha pero siempre la vomita y solo se pasa dormido. (Mundo
Objetivo)

Es bien duro estar aqui, porque a veces las enfermeras lo tratan mal a uno y
uno por necesidad tiene que aguantarlas.

Desde que Juanito se enfermo he tenido problemas con mi familia. Mi
esposo se fue de la casa, nos separamos porque cuando él descansaba y se
estaba en la casa no le gustaba estar con los nifios. (Mundo Subjetivo)

A veces cuando yo salia a la tienda o hacer algun mandado le dejaba a los

nifios y cuando regresaba Juanito estaba llorando y me decia que su papa le
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habia pegado, cuando yo le preguntaba a mi esposo porque le habia pegado él
me decia que porque estaba muy berrinchudo. Yo le decia que él estaba asi por
las quimioterapias y que habia que tenerle paciencia, pero el me decia que eran
puros berrinches. (Mundo Objetivo)

Los dias que él descansaba yo le decia que saliera con los nifios y él me
decia que no, se iba al campo a jugar fatbol y yo le decia que se los llevara y me
decia que para que, que mejor se quedaran en la casa o sino me decia que se
aburria de estar en la casa y se iba a la casa de su mama, se iba todo el dia
como que se fuera a trabajar porque regresaba hasta en la noche. Yo le decia
gue jugara con los nifios que ellos querian que él estuviera con ellos y lo que me
decia era “pero si aqui estoy que mas quieren”. Y por todo eso mejor nos
separamos porque nos la pasabamos solo peleando. (Mundo Histérico)

Con una de mis hermanas siempre peleamos, porque cuando el nene estaba
en la casa de mi mama a veces se ponia a llorar y solo me decia “Mami quiero
una”, yo le preguntaba ¢ una qué? Y el solo decia quiero una, quiero una y como
yo no sabia que queria se ponia a llorar y entonces mi hermana me decia que yo
no lo tenia paciencia al nifio y que no le estuviera pegando porque el estaba
enfermo. Sino a veces el nene me decia que queria hacer pipi 0 popo y cuando
yo lo llevaba ya se habia hecho y se ponia a llorar y decia “mami no, mami no” y
mi hermana pensaba que le estaba pegando y se enojaba y me empezaba a
alegar. Y como en esos dias estuvimos viviendo en la casa de mi mama, y alli
vive mi hermana. (Mundo Objetivo)

Un dia me hermana me dijo algo que me doli6 mucho, (Mundo Subjetivo)
ese dia el nene se desperté temprano porque no podia dormir y me dijo que
queria salir, entonces yo lo saque al patio y alli estaba con él, cuando el nene
me dijo que queria hacer popo y yo lo iba a llevar al bafio €l se puso a llorar, y le
dije “mijo pero porque lloras” y cuando vi ya se habia hecho popo y empezé a
decir mami no, mami no. Yo le dije no llores porque no te estoy haciendo nada.

Pero él seguia llorando, entonces lo deje paradito en el patio y le dije, ahorita
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vengo te voy a ir a traer ropa para cambiarte. Y el seguia llorando y llorando.
Entonces mi hermana salié de su cuarto y me empezé a gritar y a decirme que
yo no le tenia paciencia al nifio, que solo regafidandolo y pegandole vivia. Que yo
solo enojada y de mal humor me mantenia y que antes no era asi. (Mundo
Historico)

Y me dijo “por eso yo ya le pedi a Dios que mejor el nene se muera rapido
asi vos ya no seguis amargada y él ya no sigue sufriendo” (Nudo Traumatico)

Yo le dije que dejara de hablar estupideces que ella no sabe lo que es estar
en un hospital encerrada con el nene, no digas esas estupideces y menos
delante de él porque €l se da cuenta y se pone mal y ademas la que lo cuida soy
yo y a mi no me pesa hacerlo. (Mundo Subjetivo)

Desde ese dia el nene no le habla a mi hermana, ella lo ha venido a ver al
hospital y cuando ella le habla €l no le hace caso, ella le dice que lo quiere y que
coma porque todos lo necesitan y lo quieren en la casa, pero €l solo dice que
quiere dormir y se voltea. (Mundo Objetivo)

Yo siento que Juanito esta deprimido porque cuando su papa se fue de la
casa le afecto mucho y como casi no lo viene a ver, (Mundo Subjetivo)
porque dice que por el trabajo no puede venir tan seguido. (Mundo Histérico)

Es bien duro...... a veces siento que ya no puedo mas, yo estoy aqui por
necesidad pero si yo me pudiera llevar a mi hijo lo haria pero no puedo.” (Mundo
Subjetivo)

ANALISIS:

GM. Proyecta todo lo que le sucede, se pregunta por qué se encuentra en una
situacion dificil y presenta una actitud hostil y en ocasiones de culpa. Con cierta
frecuencia descarga su agresividad en sus seres queridos o en el personal
sanitario. El abandono de su esposo y la pérdida de su trabajo ha hecho mas
dificil afrontar el diagnoéstico de su hijo; ya que ademas de velar por su hijo,

también debe suplir las necesidades econdmicas y de afecto de los hijos que se
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guedan en casa. Por ello la mayor parte del tiempo presenta ira y ésta se
desplaza en todas direcciones, adn injustamente. Los padres con tanta carga
emocional suelen quejarse por todo; todo les viene mal y es criticable, luego
pueden responder con dolor y lagrimas, culpa o vergiienza.

GM. presenta tristeza, debilitamiento, falta de apetito. Todo esto es un estado, en
general, temporario y preparatorio para la aceptacion de la realidad en el que es
contraproducente intentar animar al doliente y sugerirle mirar las cosas por el
lado positivo: esto es, a menudo, una expresion de las propias necesidades, que
son ajenas al doliente. GM. Necesita mucha comunicacién verbal para compartir
Su experiencia y expresar su dolor. La excesiva intervencion de los que la rodean

para animarla, le dificultaran su proceso de duelo.

TESTIMONIO 3

F.R de 28 afos de edad originaria de San Marcos madre de 2 hijos, una nifia
de 2 afios y un nifilo de 4 meses, vive con Su esSpos0o en una casa cerca de la
casa de la mama.

Estoy aca desde hace 1 mes porque mi hijo esta muy malito hace como un
mes empezo a perder el movimientos de sus piernitas (Mundo Objetivo)

y €l era bien activo pero pensé que estaba cansado (Mundo Subjetivo) pero
un dia que lo estaba cambiando empez06 a llorar y llorar y no tenia nada le dimos
gotas (Mundo Objetivo)
porque mi mama dijo que podia ser colicos, pero no se calmo (Mundo
Historico)

y entonces lo lleve con una doctora y ella lo examiné (Mundo Objetivo)
y dijo que no tenia nada que le diera antibi6ticos, (Mundo Historico)
pero otro dia que lo cambie le toque una pelota atras y una en su estomago y

cuando lloraba le resaltaba mas y entonces lo lleve a otra pediatra y ella dijo que
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podia ser un tumor, pero ella me traslado al IGSS de San Marcos (Nudo
Traumaético)
y ahi me trasladaron para aca a la zona 9 y lo ingresaron al intensivo vy le
realizaron todos los exdmenes y luego me llamo el Dr. Méndez y me explico que
lo que él tenia (Mundo Objetivo)
era Neuroblastomas uno en la columna y otro en el estbmago, y que no se podia
operar porque ya estaban muy grandes, pero si lo operaban se podia lastimar
la columna y entonces ya no iba a caminar, (Nudo Traumatico)
yo no sabia que era eso y le pregunte al Dr. y él me explico (Mundo Objetivo)
y yo empecé a llorar y llame a mi esposo para contarle y él también lloraba
desde alla en San Marcos, por su trabajo no podia estar conmigo me sentia tan
sola. (Mundo Subjetivo)

Le pregunte al Dr. que era o porque le salio, pero el Dr. dijo que le tenian
gue hacer estudios para detectar, (Mundo Objetivo)
pero yo me senti tan culpable y me eche la culpa porque durante el embarazo
los 9 meses no comi nada, (Mundo Subjetivo)
porque ni soporté ninguna vitamina ni prenatales porque todo lo vomitaba, lo
unico que comia eran uvas congeladas y ademas yo no lo esperaba tan pronto a
él, si no quede embarazada cuando mi nena todavia estaba mamando. A ella la
estd cuidando mi mama y mi esposo que la mira solo en la noche aunque no
confié¢ mucho en él, porque viera que un dia que los lleve al IGSS a los 2 porque
tenian cita él se llevo a entretener a la nena y cuando regreso con toda la carita
raspada y dijo que se habia caido y le crei, pero ese dia la Dra. que la vio me
regafio, porgue dijo que era descuido nuestro otro dia la nena estaba llorando le
pregunte que le paso y dijo que también se cayd y luego la nena me dijo que él,
la habia empujado. Pero ahora acé estoy esperando a ver si mi hijo se cura con
las quimioterapias que dice el Dr. le tiene que poner por un afio pero yo estoy

confiando en Dios que se haga mas pequefio y se logre separar de la columna
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para que lo puedan operar y espero que no se complique nada ahorita ya lo voy
a llevar a rayos para que me digan como esta de tamafo. (Mundo Objetivo)
La verdad desde entonces estoy muy triste porque desde entonces no he

visto a mi hija. (Mundo Subjetivo)

ANALISIS:

Paciente FR. muestra sentimientos de culpabilidad por el diagnostico de su hijo,
quien fue diagnosticado con Neuroblastoma en grado avanzado, pues cree que
la alimentacion y los cuidados durante el embarazo no fueron los adecuados por
parte de ella ya que refiere “pero yo me senti tan culpable y me eche la culpa
porque durante el embarazo los 9 meses no comi nada.” El cambio rutinario de
su vida, la ausencia de su hija, su esposo y sus familiares ha intensificado mas el
sentimiento de soledad y tristeza. FR. es muy abierta y expresa sus sentimientos
facilmente y ha sentido apoyo con el pediatra y las madres que se encuentran en

la misma situacién que ella.

Testimonio 4

S. de 26 afnos de edad, sexo femenino, tiene una hija de dos afos y medio
de edad diagnosticada con Neuroblastoma, reside en la ciudad capital.

‘A la nena hace tres meses que me le diagnosticaron una masita en su
cabeza. Primero ibamos al IGSS de zona 6 y después nos trasladaron para aca,
gracias a Dios la operacién salié bien y pudieron sacar toda la masita, (Mundo
Objetivo)
pero el doctor dijo que iban a hacer quimioterapia para estar seguros de que el
cancer no regrese porque a simple vista se ve que sacaron todo pero como a
veces guedan células cancerosas todavia que no se ven, (Mundo Historico)

por eso le van a hacer quimio hasta que cumpla los tres afios porque quieren
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hacerle radioterapia pero estdn esperando que cumpla los tres. (Nudo
Traumaético)

Nosotros no nos habiamos dado cuenta de lo que tenia, y nos dimos cuenta
porque de repente ella empezd a quejarse del dolor de cabeza. Un dia yo la
tenia sentada en mis piernas y le empecé a hacer como caballito y al principio se
reia pero después me dijo, mami no, me duele mi cabeza y se agarraba su
cabecita, ese dia solo le di una pastilla y se le calmo. Luego otro dia ella estaba
caminando y en la casa hay como una gradita y cuando ella paso por alli se cay6
y empez0 a llorar y decia que le dolia mucho su cabeza, nosotros pensamos que
se habia golpeado la cabeza cuando se cay0 y la revisamos pero no tenia nada,
y YO pensé que se habia caido porque no habia visto la grada pero no fue por
eso, ella solo iba caminando y se cay6. (Mundo Objetivo)

Al siguiente dia la lleve al IGSS y le empezaron a hacer varios examenes,
pero esa vez fue bien duro porque la dejaron en observacion, estuvo tres dias y
se quedo sola porque en la zona 6 no dejan que los papas se queden. (Nudo
Traumatico)

Cuando ya le diagnosticaron la masita nos trasladaron para aca (zona 9). Todo
esto ha sido bien dificil porque a veces uno aqui encerrada necesita hablar con
alguien. (Mundo Subjetivo)

Mis papas me han ayudado bastante y solo cuento con la ayuda de ellos
porque mi esposo no me apoya, y cuando la nena empezé enferma nos
separamos. (Mundo Objetivo)

El hasta ahora no sabe como esta la nena, supo que la operararon pero por su
hermana porque ella si me ha llamado para ver como esta. (Mundo Histérico)

Con él nos dejamos hace como un mes 0 menos porque cabal el dia que a la
nena la internaron en la zona 6 él estaba en el San Juan de Dios porque lo iban
a operar de la columna, €l hace varios afios sufri6 un accidente y se fracturo la

columna y por lo mismo le han hecho varias operaciones. (Mundo Objetivo)
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Pues ese dia que yo lleve al IGSS a la nena a él lo ingresaron también y se
molesto porque no fui con él, pero yo le dije que yo sabia que él me necesitaba
pero que me necesitaba mas la nena porque ella también estaba mal y eso le
molestd. (Mundo Subjetivo)

El tiempo que €l estuvo en el hospital yo no lo fui a ver porque yo estaba
dando vueltas con la nena y luego €l me llamé para decirme que yo no me
preocupaba por él, que no lo iba a ver y ni siquiera lo llamaba (Mundo
Historico)

y lo que mas me doli6é fue que ni siquiera pregunté por su hija, €l no sabia que
ella tenia cancer y que la tenian que operar y eso me molesto mas y empezamos
a tener problemas por eso yo decidi dejarlo. (Mundo Subjetivo)

Desde que yo resulte embarazada de la nena he tenido muchos problemas
con él, cuando yo lo conoci él acababa de dejar las drogas y me dijo que ya
habia cambiado y que no lo iba a volver a hacer, y uno como es bien tonta les
cree. (Mundo Objetivo)

Pues empezamos a salir y todo y luego resulte embarazada y nos juntamos. Por
lo mismo del problema de su columna él no puede trabajar porque tiene que
estar en tratamiento. Pues yo era la que trabajaba y llevaba todo a la casa.
(Mundo Objetivo)

Un dia me recuerdo bien que yo necesitaba dinero y le pedi favor a él que me
sacara del cajero, yo toda confiada le di mi tarjeta y mi clave. Pues ese dia me
hizo favor de sacar el dinero y me dio la tarjeta pero yo creo que controlé donde
la dejaba yo porque para un fin de mes que yo fui al cajero me di cuenta que él
me habia sacado dinero y lo peor de todo es que lo usaba para drogarse y para
tomar. (Mundo Objetivo)

Yo a él le aguante muchas cosas y creo que eso también afecto a mi hija, porque
yo siempre me enojaba y vivia afligida y estresada. Y yo no les decia nada a mis
papas para que ellos no se molestaran y porque me daba pena. Por eso fue que

mejor decidi dejarlo. (Mundo Subjetivo)
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Pero gracias a Dios ahora que la nena ha estado aqui (en el hospital) mis
papas me han ayudado bastante porque yo ahora no puedo trabajar porque
tengo que estar con ellay estarla trayendo a sus quimios. (Mundo Objetivo)
Cuando la nena empezd a recibir su tratamiento yo todavia vivia en mi casa
(donde alquilaba con mi esposo) pero después mis papas me dijeron que mejor
regresara con ellos, porque ya no podia pagar la renta. (Mundo Objetivo)

Ahora lo que hago para ayudarme un poco es que puse una venta de helados en
la casa de mi mama y gracias a Dios me ha estado yendo bien, pues no es
mucho lo que se vende pero por lo menos de alli me sale para los pasajes o para
comprar lo que la nena necesita. (Mundo Objetivo)

Mis papas me han estado apoyando bastante y eso me hace sentirme mas
tranquila, porque €l (mi ex esposo) ni siquiera llama para saber como esta la
nena o si necesita algo. (Mundo Subjetivo)

A mi no me gusta hablar mucho de él cuando ella esta cerca porqgue no me
gusta que ella se enteré de todo lo que €l hizo, porque quiera que no él es su
papa y lo que menos quiero es que ella se enteré de todo y de cédmo es él.”
(Mundo Subjetivo)

ANALISIS:

S. presenta sentimientos de abandono, tristeza, soledad e ira al recibir el
diagndstico de su hija, el cual se intensifica por la separacién y la falta de apoyo
de su exesposo. La relacion de pareja se ve afectada por la poca comprension
gue existe de parte del esposo ante el diagndstico de su hija, ya que él requiere
toda la atencion para él, no importando la condicion clinica de su hija. Otro de
los desencadenantes de estos sentimientos es la interrupcion de su vida
cotidiana, ya que al recibir el diagnoéstico de su hija debié abandonar su trabajo y
su labor doméstica ya que debe estar presente el tiempo completo en el proceso

de la aplicacion del tratamiento de su hija.
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Testimonio 5

M. de 20 afios de edad, sexo femenino, tiene una hija de dos afios de edad,
reside en Cobéan, Alta Verapaz.

“Hace una semana que estamos aqui (en el hospital), ahorita la nena solo
esta en observacion porque le estan haciendo estudios para saber que tiene.
Porque tiene una masita en su cara entre el ojo y la mejia y a veces se le
inflama. (Mundo Objetivo)

Yo creo que tiene eso por el golpe que me dio su papa cuando yo estaba
embarazada y eso la lastimo. (Mundo Histdérico)

Yo me fui con él cuando tenia 15 afios y él tenia 18. Me fui de mi casa
porque yo sufria de maltrato, vivia con mi papi y por salir huyendo de eso me fui
de mi casa. (Mundo Objetivo)

Mis papés se separaron y mi mami hizo su vida y mi papi también pero a mi no
me gustaba porque yo queria que ellos estuvieran juntos. (Nudo Traumatico)

El papa de mi hija trabajaba en el ejército, nos fuimos a vivir a la casa de sus
papas, al principio €l me trataba bien pero después me pegaba y me trataba muy
mal. (Mundo Objetivo)

Los papas de él no me querian porque como ellos son de los que usan traje
tipico y yo no, ellos querian a alguien igual a ellos para su hijo. (Mundo
Histdrico)

Nosotros no podiamos comprar nada nada porque ellos nos regafiaban. Cuando
él trabajaba en el ejército ganaba como Q1,200.00 yo no trabajaba. Después él
se quedo sin trabajo y empez6 a tomar, entonces yo me puse a trabajar y sus
papas no le decian nada. (Mundo Objetivo)

Una vez yo tenia Q40.00 y era lo Unico que teniamos. Yo lo guarde entre mi ropa
y le dije que alli lo iba a dejar, ese dia €l llego bien bolo y me pidi6 el dinero yo le
pregunte para que lo queria y me dijo que para tomar porque €l ya no tenia
dinero, entonces le dije que no estaba y que saber quien lo habia agarrado y

empez6 a tirar la ropa para buscar el dinero, como no lo encontré entonces yo
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también pensé que alguien lo habia agarrado porque yo no lo habia sacado, y le
dije que de plano su hermana lo habia agarrado, porque tiene una su hermana
gue es como loquita. (Mundo Objetivo)

El tenia un machete guardado en su ropa y lo saco, cuando yo le dije que su
hermana habia agarrado el dinero se puso como loco y me tir6 un machetazo y
si no me hago a un lado me hubiera dado en el estbmago, cuando yo me hice a
un lado le dio al ropero y después se fue bien enojado. (Mundo Historico)
Después el siempre me pegaba y me trataba mal porque era bien brusco y como
habia estado en el ejército. (Mundo Histdérico)

Cuando tenia 17 afios resulte embarazada y cuando tenia tres meses de
embarazo él me pegd una patada en el estbmago y por eso creo que la nena
nacié mal. (Nudo Traumatico)

Entonces decidi dejarlo y me fui de su casa. Yo no queria a la nena, cuando
supe que estaba embarazada yo la odiaba y la maldecia, yo decia que porque
gue me habia pasado eso, que yo no la queria. (Mundo Subjetivo)

Yo habia dicho que cuando ella naciera yo la iba a regalar porque yo no la queria
porque por ella yo sufri mucho, se la iba a dar a una de mis tias. (Mundo
Subjetivo)

Pero cuando naci6 ya no la quise dar y me quede con ella, yo le pedi al papa
gue la reconociera solo para que tuviera su apellido porque que yo no le iba a
pedir nada pero él me dijo que no, que no la iba a reconocer porque no sabia si
era hija suya. (Mundo Histérico)

Cuando la nena tenia tres meses de haber nacido yo iba a salir con ella, yo
vivia en la casa de mi mami y ya estaba saliendo con otra persona, y él lleg6 a
buscarme. Mi mami tenia una tienda y él lleg6 alli y cuando mi mami sali6 a
atender él le dijo que queria ver a la nena. Entonces mi mami me dijo y yo le dije
gue estaba bien que la viera, yo se la di pero le dije que no se la podia llevar a
otro lado que la viera alli. Y entonces €l me dijo que queria que regresara con él,

que él todavia me queria y que le hacia falta. (Mundo Histérico)
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Yo le dije que yo no queria regresar con €l porque me trataba mal y que sus
papas no me querian y que ademas yo estaba saliendo con otra persona.
(Mundo Objetivo)

Y le dije que me diera a la nena porque tenia que salir con ella y que ya me iba.
Yo me subi al tuc tuc para irme pero él me siguio, iba corriendo atras del tuc tuc
y grito que iba a reconocer a la nena pero que tenia que regresar con €él. (Mundo
Objetivo)

Entonces yo le dije que no iba regresar con él, que si no queria reconocer a la
nena que no lo hiciera pero que ya no iba a regresar. Y entonces se me quedd
viendo bien enojado como queriéndome pegar y yo le dije al del tuc tuc que me
iba a bajar para decirle que por qué me miraba asi si yo no le habia hecho nada,
pero el muchacho me dijo que no me bajara que mejor lo dejara alli. (Mundo
Objetivo)

Yo ya le he pedido perddén a mi hija por todo, por haberla maldecido y porque
me ha costado sacarla adelante y no le he dado lo que ella necesita. (Mundo
Objetivo)

Ahora estamos solas las dos aqui, solo la tengo a ella y a veces me siento mal
porque como no estoy trabajando no puedo darle lo que ella se merece, ha sido
bien dificil salir adelante con ella. (Mundo Subjetivo)

Y el papa no me pasa nada para ella y me enteré que tiene otra hija con otra
muchacha y que tampoco le da nada porque como ya no trabaja y nunca tiene
dinero, ni se puede mantener él. (Mundo Objetivo)

Yo quiero poner una denuncia porque me han dicho que yo ganaria y lo
obligarian a él a pasarme algo para la nena y que si no lo hace lo meten preso,
(Mundo Objetivo)

pero yo no quiero eso porque me han dicho que en la céarcel se sufre mucho y
gue es bien feo y yo no quiero que él sufra, no es porque todavia lo quiera pero
yo no puedo ser asi y ademas tal vez le quite la oportunidad a la otra nifia de que

él le dé algo. (Mundo Subijetivo)
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Y no sé qué hacer si poner la denuncia o no porque yo no le quiero hacer dafio.
(Mundo Objetivo)

Yo le digo a mi mami que yo quisiera meterme al ejército, porque alli lo hacen a
uno ser bien duro y no sentir nada, para no sufrir, porque yo quisiera ser asi, no
sentir nada de lo que otros me hagan y tener un corazén duro y ser fuerte.”
(Mundo Subjetivo)

Andlisis

M. presenta un primer duelo no resuelto, la separacion de sus padres. Este duelo
no ha permitido un desarrollo adecuado en las relaciones interpersonales.
Ademas vive un segundo duelo al recibir el diagndstico de su hija y presenta
sentimientos de culpa, ya que piensa que a raiz del maltrato fisico que sufrié con
su esposo su hija nacié enferma, este sentimiento se intensifica por el factor
econémico ya que cree que su hija no recibe los cuidados adecuados y la
situacion en la que viven actualmente no es la ideal para ella, al referir “Ahora
estamos solas las dos aqui, solo la tengo a ella y a veces me siento mal porque
como no estoy trabajando no puedo darle lo que ella se merece, ha sido bien
dificil salir adelante con ella”. Ademas presenta sentimientos de soledad, tristeza,
desamparo y angustia. Estos son indicadores de que pueda desarrollar una
depresion moderada si no se le da el tratamiento adecuado para resolver cada

uno de sus duelos.

ANALISIS CUALITATIVO

Por medio de la observacion se pudo obtener informaciéon sobre los
indicadores de depresion que las madres de familia presentan ante el
diagnoéstico de sus hijos. Entre los indicadores mas sobresalientes se pueden
mencionar: tristeza, pesimismo, descontento de si mismo, pérdida de energia,

pérdida de motivacion y concentracion, llanto, culpa, ausencia de apetito, pérdida
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de peso, suefio poco profundo, dolores, alteracion mental. Todos estos
indicadores nos refieren a que la mayoria de las madres presentan depresion

leve.

Las madres de los nifios diagnosticados con céancer viven un duelo
anticipatorio. Sin embargo muchas de las madres de familia se encuentran entre
las etapas de negacion y depresion, ya que es dificil para ellas asimilar el
diagndstico de su hijo y esto causa conflictos emocionales y psicologicos. En
este punto es donde se intensifica la depresion pudiendo convertirse en un tipo

de depresion mas complicada sino se le da el tratamiento necesario.

La mayoria de las madres de estos nifios provienen de familias numerosas,
monoparentales o desintegradas. Estas madres han vivido otros duelos como: la
pérdida de sus padres o la separacion de los mismos, la separacion de la pareja,
la pérdida del trabajo o la independencia y la separacion de los otros hijos por
estar al cuidado del hijo enfermo. Estos duelos no han sido resueltos y es por
ello que les resulta mas dificil aceptar el diagnéstico de su hijo. Muchas de ellas
antes de tener el diagnostico de su hijo eran trabajadoras o amas de casa, al
iniciar el proceso de tratamiento de sus hijos tuvieron que hacer un cambio
radical en su vida lo cual les ha afectado personalmente, ya que antes eran
personas independientes o con una vida cotidiana muy distinta a la que ahora

llevan.

Otro factor sobresaliente en las madres de estos nifilos es como les afecta
el factor econémico, ya que muchas de ellas refieren que las condiciones en las
gue sus hijos se encuentran, en el centro hospitalario, no son las adecuadas
para ellos y no pueden hacer nada por mejorarla por la falta de dinero. Ademas
la relacion de pareja de muchas de ellas se ha desintegrado por el mal manejo

de informacién de la enfermedad, por la falta de apoyo en el cuidado de los otros
71



hijos de parte de sus parejas y por la falta de comprensién ante esta situacion.
Todo esto hace que surjan sentimientos de impotencia ante la enfermedad de
sus hijos y se haga mas dificil aceptar la enfermedad, pues muchas de ellas
quisieran tener el control de la situaciébn y mejorar de manera inmediata la
condicion fisica de sus hijos, pues se ven frustrados los planes a futuros que
ellas tienen para ellos, se piensa que la muerte esta cerca y en el sufrimiento y el

dolor que tendran que enfrentar ante la pérdida y la ausencia de su hijo.

La ausencia de uno de los padres de familia hace que en ocasiones el
tratamiento del nifio no de respuestas positivas de inmediato, ya que ellos caen
en depresion por estar alejados de sus padres. Por ello es importante para los
nifios tener a ambos padres y sentir el apoyo emocional de ambos, lo cual es un

factor positivo en el tratamiento y la superacion de la enfermedad.

Al cancer infantil no se le considera como una enfermedad terminal, ya que
hoy en dia la ciencia ha creado tratamientos para esta enfermedad los cuales
funcionan en un 90% si se sigue debidamente y con persistencia. Sin embargo
muchas de las madres carecen de informacion sobre esta enfermedad y al
darles el diagnéstico de su hijo piensan que en cualquier momento pueden morir
y el tratamiento no funcione. En su mayoria los nifios deben recibir

quimioterapias y radioterapias.

En ocasiones los nifios y sus madres deben permanecer en el hospital por
varios dias, semanas 0 a veces hasta meses. Muchas de las madres que se
encuentran en Oncologia Pediatrica (IGSS Zona 9) son residentes de areas
rurales del pais, por lo cual cuando deben permanecer mas de una semana en el
hospital se sienten solas y desamparadas ya que muchas veces solamente ellas
son las que pueden permanecer con el nifio. Todos estos factores hacen mas

dificil que el proceso de duelo sea manejado con éxito.
72



IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones

41.1

41.2

Los padres de familia al recibir el diagnéstico de sus hijos entran en un
estado de shock por la noticia recibida. Emocionalmente se ven afectados
pues presentan tristeza, impotencia, miedo ante la enfermedad vy
presentan pensamientos negativos. El duelo que viven los padres con
hijos diagnosticados con cancer, es por la pérdida de salud de su hijo y el
sentimiento de impotencia hacia la enfermedad. Es dificil para los padres
de familia, aceptar el diagnéstico y manejar el duelo ya que ninguna
persona esta preparada jamas para escuchar que su hijo tiene una
enfermedad terminal y en algunos casos con pocas posibilidades de

recuperacion.

La informacién acerca de la enfermedad que los padres de familia, de los
nifios diagnosticados con cancer, poseen es poca. Muchos de ellos creen
gue ésta es una enfermedad terminal que no tiene tratamiento y que su
hijo tiene poco tiempo de vida. La no aceptacion del duelo conlleva a
desarrollar depresién en las madres de familia. Esta depresién hace que
desarrollen sentimientos de culpa, soledad, desamparo, tristeza e ira.
Todos estos sentimientos llevan a las madres a la desesperacion y
muchas de ellas pierden la paciencia y la esperanza, no finalizan el
tratamiento completo de sus hijos y en ocasiones tienen consecuencias

muy severas como el desarrollo de metéstasis o la muerte.

4.1.3 En la mayoria de los casos el personal médico utiliza términos técnicos

al dar el diagndstico a los padres de familia, de sus hijos. Y no se les

proporciona informacion sobre el tipo concreto de cancer y sus efectos,
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41.4

4.1.5

4.1.6

no utilizan un lenguaje adaptado a su nivel de comprension. En todos
los grupos de edad, la meta consiste en evitar el miedo y las
confusiones esto hace que al principio los padres no comprendan

adecuada y completamente la enfermedad

La calidad de vida que los padres brindan a sus hijos después de recibir el
diagndstico no es la adecuada. Nuestro pais tiene una sociedad machista,
y en esta sociedad se cree que la encargada del cuidado de los hijos es la
madre. En esta investigacion se ha observado que en la mayoria de los
casos, las madres son abandonadas por su conyuge al recibir el
diagnéstico de su hijo, ya que creen gue ellas son las obligadas de estar
con ellos durante el tratamiento y ellos se alejan para tener una vida mas

tranquila, alejada de las culpas y el dolor.

La informacion obtenida de los testimonios, muestran que la no
aceptaciéon del duelo no solamente afecta a la persona que lo esta
viviendo, afecta al nifio enfermo y a los demas familiares ya que se da un
cambio radical en la vida cotidiana de todos pues se pone toda la atencion
en la enfermedad y en el enfermo dejando por un lado el cuidado de los
demas hijos, la vida conyugal, el cuidado personal y los objetivos de la

vida.

Los padres de familia no manejan adecuadamente el dolor emocional ante
el diagnéstico de sus hijos. Muchos de ellos prefieren no hablar sobre el
tema, se aislan y no se desahogan, todo esto hace que la mayor parte del
tiempo estén de mal humor, tristes, estresados, acumulan ira y en
ocasiones esta es descargada en los otros hijos, familiares, amigos,

colegas de trabajo y hasta en el personal médico. Se culpa a otros de todo
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4.1.7

4.1.8

lo malo que les pasa y no se buscan soluciones adecuadas a los

problemas.

Dentro del area de Oncologia Pediatrica se cuenta con el personal médico
adecuado para la asistencia a los nifios diagnosticados con cancer y se
cuenta con una Psicologa para toda el area de pediatria. Sin embargo no
se cuenta con una persona especializada en Tanatologia que brinde la
atencién adecuada a los padres y madres que se encuentran dentro del
area de Oncologia Pediatrica. Esta asistencia puede ayudar a los padres
de familia a la aceptacion del duelo y con ello asegurar la finalizacion del

tratamiento del enfermo.

El factor econdémico es comun en todos los padres de familia que asisten
a este centro de salud. Hoy en dia aln se tiene la idea que la salud de
cualquier persona es comprada, que no se recibe el tratamiento adecuado
en un hospital publico y que el no contar con el dinero suficiente para
mejorar la condicion fisica de los hijos hace que la recuperacion sea mas
lenta, esto hace que se llegue a pensar que el tratamiento no funcionara y
gue no vale la pena seguir adelante con este para no hacer sufrir mas al

paciente. Se pierde toda esperanza de vida ante esta situacion.
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4.2 Recomendaciones

4.2.1 Implementar un programa de Tanatologia, el cual ayude al abordaje del

4.2.2

proceso de duelo desde un punto de vista diferente y no solamente como
el fallecimiento de una persona. Este programa ayudara a la adecuada

aceptacion y resolucion del duelo.

Desarrollar programas informativos sobre el cancer infantil, sus causas,
tratamiento, sintomas y efectos del tratamiento, dirigidos a los padres de
familia de los nifios diagnosticados con cancer. Esto ayudara a despejar
las dudas y a erradicar los mitos que se tiene sobre esta enfermedad y

asegurar la iniciacion y finalizacion adecuada del tratamiento en los nifios.

4.2.3 Al personal médico se le recomienda ser mas empaticos con los padres de

familia al momento de dar el diagndstico para que el proceso de
adaptacion y aceptacidon del mismo sea mas efectivo y el impacto
psicolégico sea minimizado. Dar la informacidbn completa sobre el
diagnostico y el tratamiento del mismo, utilizar vocabulario mas simple
para que los padres de familia puedan entender de mejor manera la
informacion que les es trasladada. El equipo de oncologia puede orientar
a los pacientes y los padres y madres, ayudandoles a soportar el
sufrimiento y a afrontar tanto la incertidumbre como los cambios
impuestos por el cancer y su tratamiento. Sustituir el miedo, la ignorancia
y la confusiébn por empatia, comprensién e informaciéon es una meta

fundamental en el proceso para afrontar la enfermedad.

4.2.4 Sensibilizar a los padres de los nifios diagnosticados con cancer, e

informar sobre la importancia que tiene su presencia en el cuidado y el
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desarrollo del tratamiento de su hijo para que no se le deje toda la carga

emocional, fisica y econdmica a las madres de familia.

4.2.5 Desarrollar terapias familiares y de pareja, para los familiares de los nifios
diagnosticados con cancer ya que este tipo de terapia permitira el
desahogo personal y emocional, la aceptacion del diagndstico de sus hijos
y el manejo del duelo anticipatorio, lo cual ayudara a no interrumpir el
tratamiento de su hijo y a minimizar los problemas conyugales, el

descuido de los otros hijos y el deterioro de la cotidianidad.

4.2.6 Elaborar un plan de terapia ocupacional y recreacional, con materiales que
puedan ser manipulados dentro de la sala de recuperacion de los nifios
enfermos con cancer, de manera que no altere la salud de ellos, que
permita a las madres manejar de forma adecuada la ansiedad y no permita
el desarrollo de depresion durante el tratamiento de sus hijos y no
interrumpan el proceso de recuperacibn ya que esto puede tener

consecuencias severas.

4.2.7 Al Instituto Guatemalteco de Seguridad Social (IGSS) se le recomienda
contratar mas personal especializado en el éarea Psicolégica y de
Tanatologia para brindar un mejor servicio a padres de familia y enfermos
del Area de Pediatria de Zona 9 y permita se desarrolle un plan educacional
basado en el Manejo del proceso de Duelo, lo cual ayudara a la aceptacion

de la enfermedad y a la finalizacion adecuada del tratamiento.

4.2.8 A la Escuela de Ciencias Psicologicas se le recomienda implementar un
curso de Tanatologia dentro del pensum de la licenciatura, que permita

obtener los conocimientos adecuados a los estudiantes para abordar el
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duelo y les permita desarrollar técnicas y programas personalizados para

las personas que sufren de duelos anticipatorios.
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Universidad de San Carlos de Guatemala
Centro Universitario Metropolitano
Escuela de Ciencias Psicoldgicas

Centro de Investigacion

CONSENTIMIENTO INFORMADO

He sido invitado(a) a participar en la investigacion
Duelo en Padres con hijo Diagnosticado con Cancer”.

Manejo del Proceso de

Entiendo que se me pedira informacién personal y testimonio que sera utilizado
para la realizacion de esta investigacion, la cual se entregara en un informe final.

Se que es posible que haya beneficios para mi persona en cuanto a la
realizacion de dicha investigacion.

He sido también informado/a de que mis datos personales y los de mi hijo(a)
seran confidenciales y no se utilizaran en esta investigacion.

Comprendo que si en algin momento de la investigacidon me siento incomodo(a)
puedo pedir a los investigadores que no se tome en cuenta la informacion que he
proporcionado. Estoy de acuerdo en participar voluntariamente en esta
investigacion.

Nombre del participante

Firma del participante

Fecha

Sonia Castillo Carolina Moreno
Responsable Responsable
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ANALISIS DE TESTIMONIO

MUNDO OBJETIVO
(Lo actuado)
(Hechos
acontecimientos)

MUNDO
SUBJETIVO

Pensar y Sentir
(Emociones,
Sentimiento)

MUNDO
HISTORICO

(Real o0 Social)
(Lo que otros
piensan, siente y
actuan)

NUDO
TRAUMATICO

(Influencia en la
subjetividad)
(Lo que emerge)

Aqui se coloca todo
aguello que la
persona va
contando, como
pasa, cuando,
porque

Como se sinti6
cuando paso por
esa y situacion,
comoloveellao
éel.

La relacion con
el prgjimo,
familia, trabajo,
escuela, que
piensan otras
personas o que
dicen del
paciente.

Como le afecta tal
o cual situacién en
el ambiente
psicolégico.
Tristeza,
depresion,
soledad, todo
aquello que afecte
Su yo.
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Universidad de San Carlos de Guatemala
Centro Universitario Metropolitano
Escuela de Ciencias Psicoldgicas

Centro de Investigacion

GUIA DE OBSERVACION

Nombre:
Edad: Genero: Fecha:
TIPO DE DEPRESION
INDICADORES Sl NO
Sintomas de depresion
Tristeza
Pesimismo

Descontento de si mismo
Pérdida de energia, motivacion y concentracion
Insatisfaccion
Abatimiento

Llanto

Ideas de culpabilidad
Auto acusacién
Negligencia en el aspecto personal, agitacion
Ausencia de apetito
Pérdida de peso
Estrefiimiento

Suefio poco profundo
Dolores

Alteracion mental
Conducta suicida.
Depresién Reactiva
Sentimientos de pesar
Abatimiento

Ansiedad

Irritabilidad

Decaimiento por la tarde
Insomnio
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Abuso de comida

Depresion Neurotica

Inestabilidad

Poca tolerancia

Cambio de animo

Depresion Endbgena

Cambio de animo inexplicable

Ansiedad

Sensacion de inutilidad

Desesperacion

Desconfianza en si mismo

Poca autoestima

Falta de apetito

Pérdida de peso

Lentitud

Falta de concentracion

Depresién Maniaca

Ataques de euforia

Victimizarse

Cambios de humor

Depresion Enmascarada

Queja de sintomas psicolégicos o fisicos

Cansancio exagerado

Insomnio

Fobia

Ansiedad

Obsesion

Alcoholismo

Problemas matrimoniales

Malas relaciones laborales
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Universidad de San Carlos de Guatemala
Centro Universitario Metropolitano
Escuela de Ciencias Psicoldgicas

Centro de Investigacion

GUIA PARA EL DESARROLLO DEL TESTIMONIO

Nombre:

Edad: Género: Fecha:

Preguntas orientadoras
1. ¢A qué se dedica?
2. ¢Como esta conformada su familia?
3. ¢Cual es el motivo por el cual se encuentre en este hospital?
4. ¢Como se sintié cuando el doctor le dio la noticia?

5. A partir de ese momento ¢cémo ha sido su relacién con los demas
miembros de su familia y con su hijo?

6. ¢Cree gque la enfermedad de su hijo ha afectado a su familia?
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