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RESUMEN

El cancer es una enfermedad que va en aumento. En la
poblacién infantil, segtin la Fundacién de Amigos con Cancer
(2012), la mas comun es la leucemia linfoblastica aguda que
afecta en dimensiones reales tanto a los pacientes como a sus
familiares. La investigacion desarrollada tiene como propodsito
Generar lineamientos para la atencion a familias de nifios con el
diagnostico de cancer de tipo leucemia linfoblastica aguda desde
la Orientacién Familiar.Es una investigaciéon de tipo cualitativa
con un disefio emergente y flexible (Taylor y Bodgan,)'. Se
asumi6 un estudio narrativo (Herndndez, Fernandez y Baptista)?
utilizando para la recolecciéon de la informacién la “biografia o
historia de vida” (Herndndez, Ferndndez y Baptista y Perello)?y
’la cual se construy6 a través de varias entrevistas en profundidad
aplicadas a cuatro integrantes de la familia seleccionada
donde narraron lo vivido en cada etapa de la enfermedad de
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manera cronolégica. El andlisis e interpretacion se llevé a cabo
utilizando la técnica del Método Comparativo Continuo (Glaser
y Strauss)* y la triangulacion (Denzin)®. Se concluye que ni al
nifio diagnosticado, ni a sus familiares se les brindo la atencion
y el apoyo emocional que requerian debido a que no existia
para el momento personal capacitado para atender este tipo de
situaciones. Se recomienda atender a estas familias siguiendo
los lineamientos propuestos bajo el enfoque de la orientacion
familiar.

Palabras clave: leucemia linfoblastica aguda, orientacién
familiar, apoyo emocional.

ABSTRACT

Cancer is a disease that is increasing. In the child population,
according to the Friends with Cancer Foundation (2012), the
most common is acute lymphoblastic leukemia, which affects
both patients and their families in real dimensions. The purpose
of the research developed is to generate guidelines for the care
of families of children with a diagnosis of acute lymphoblastic
leukemia type cancer from Family Counseling. It is a qualitative
research with an emergent and flexible design (Taylor and
Bodgan,)'. A narrative study was assumed (Hernandez,
Ferndndez and Baptista)® using the “biography or life story”
(Hernandez, Fernandez and Baptista and Perello)? and * which
was constructed through several in-depth interviews to collect
information. applied to four members of the selected family
where they narrated what they experienced at each stage of the
disease chronologically. The analysis and interpretation was
carried out using the Continuous Comparative Method technique
(Glaser and Strauss)* and triangulation (Denzin)®. It is concluded
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that neither the diagnosed child nor his family members were
given the attention and emotional support they required because
there was no personnel trained to deal with this type of situation
at the time. It is recommended to serve these families following
the guidelines proposed under the family orientation approach.

Keywords: acute lymphoblastic leukemia, family counseling,
emotional support

Introduccion

Esta investigacion, se realiza con el objetivo de proponer
lineamientos basados en la orientacion familiar para la atenciéon
a grupos familiares de nifios diagnosticados con cancer.

Entre los autores que se manejaron destacan Schmidt ©y
Cano y Tobal (%, quienes explican el impacto que puede tener
en las personas el diagnodstico de la enfermedad y las vivencias
y sentimientos que pueden experimentar cada uno de los
involucrados. Por otra parte, Rios®

menciona laimportancia delaintervenciéon dela orientacion
familiar cuando surgen vivencias y necesidades debido a este tipo
de situacion y brindar apoyo en base a las fortalezas presentes en
el grupo familiar.

Para desarrollar la investigacion se utiliza la historia de vida,
la cual se construye por medio de entrevistas realizadas a cuatro
miembros de la familia involucrados en la experiencia vivida,
luego se satura la informacién obtenida, se emplea el Método
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Comparativo Continuode Glaser y Strauss® y se comparan los
datos extraidos de cada uno de los entrevistados, donde emergen
cinco categorias y se realiza una triangulacion con los referentes
tedricos.

Se evidencia que los familiares de nifios con diagnoéstico de
cancer, experimentan un dréstico cambio vivencial y emocional
que afecta a todos los miembros que componen el ntcleo familiar
y el cual en Venezuela no es abordado por el profesional de
ayuda u orientador.

Orientacion familiar y Salud

La orientacion es un proceso interdisciplinario y
transdisciplinario sustentado en principios de intervencion
preventiva, desarrollo y atencién a la diversidad, cuyos agentes
educativos (orientadores, padres, docentes, familia y comunidad)
asumen como tarea la promocion del desarrollo integral de las
personas para que se constituya en un ser transformador de si
mismo y de su entorno. (Molina)’. En la orientacién familiar,
se trabaja por el mejoramiento de las relaciones afectivas, por
medio de la comunicacién se aborda el desempeno de roles de
los integrantes y se atiende la superacion familiar en base a los
valores e intereses de cada uno de sus miembros. En el area de
salud especificamente, es determinante la accion del orientador
también la preparacion de los médicos en orientacién familiar ya
que en ocasiones y de acuerdo al problema de salud presentado
sera necesaria su intervencion.

Rios®, considera la orientaciéon familiar como el conjunto
de técnicas, métodos, recursos y elementos que busca fortalecer
las capacidades y los vinculos que unen a los miembros de un
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sistema familiar y asi puedan alcanzar los objetivos que tienen
como agente o institucion educativa.

Toda intervenciéon que se realice, sera en base a las
necesidades que surjan en el grupo familiar y atendera las
vivencias que se presenten desde el momento que reciben el
diagnostico de la enfermedad de céncer, sobre la base de las
fortalezas que cada uno de ellos posea, a través de técnicas y
métodos adaptados a sus necesidades.

El orientador familiar es un profesional que debe intervenir
en funcién del bien de la familia y de cada uno de sus miembros
hacia el logro de su plenitud. El compromiso con su vocacion
debe expresarse en el interés por lograr ciertos conocimientos,
cualidades y habilidades que lo hagan mas virtuoso e idéneo
para su desempefio profesional

Asimismo, el orientador familiar debe poseer caracteristicas
como: “la empatia; la aceptacién incondicional de la otra persona;
debe ser congruente, consecuente y autentico; mostrar respeto
por el otro; generar un clima de confianza; ser abierto, ecudnime
y realista, flexible; paciente; comunicativo; motivador; imparcial;
asertivo.”®. De esta manera el profesional en el area logrard
establecer una buena relacion con el asesorado y la intervencion
se realizard de manera efectiva para el beneficio de las partes.

Ahora bien, jEn el drea de salud es sélo el orientador el
responsable de esta tarea? En atencién a tal interrogante, las
autoras basdndose en los aportes de Mc Daniel, Campbell y
Seaburn®afirman que el médico también debe tener y aplicar
conocimientos en orientacién familiar.

Revista Palabra y Realidad N°15 2022-2023

51



Yimary Landaeta - Mariela Alejo

En el caso especifico de nifios con diagndstico de céncer, es
evidentemente necesaria la practica médica desde la orientaciéon
familiar. “Sino se tiene en cuenta el contexto familiar del paciente,
el médico no sdlo se verd privado de una comprensiéon mas
amplia de la situacion que rodea la enfermedad sino también
se reducirdn considerablemente las posibles soluciones”’® Los
referidos autores presentan el “modelo de orientacién familiar
en la atencion primaria”. Este enfoque implica que el médico no
debe tratar el problema de salud de manera aislada,sino que debe
asociar el sintoma o problema del individuo con las personas
que mantienen una relacion significativa con el paciente, lo que
significa tener presente las personas significativas del paciente y
la valoracién que éste le dé.

Entre las premisas basicas de la orientaciéon familiar en la
practica médica que los autores mencionan en su obra se puede
resaltar la siguiente: Las familias son un recurso valioso y una
fuente de apoyo para el adecuado tratamiento de la enfermedad:
Ni el médico ni el personal de enfermeria estaran siempre a cada
momento con el paciente para suministrarle las medicinas ni estar
atento a cada detalle. En este sentido es la familia quien estara
pendiente del control de estos aspectos. Por lo que el médico debe
delegar algunas responsabilidades en este grupo. La funcién de
la familia se constituye en un factor que puede contribuir en
el disefio y puesta en préctica del plan de tratamiento. De este
modo la familia coparticipa de manera natural en la intervenciéon
médica. Antes de delegar tales responsabilidades, se recomienda
una sesion familiar donde el médico interactte con los integrantes
del grupo y les explique, ayudandolos asi emocionalmente para
tal tarea
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Aproximacién al conocimiento de cancer infantil

El cancer es definido por Tsuchida® como®“la alteracion de
células anormales y division o reproduccién de las mismas en
forma descontrolada, esto se llama mutacién celular, invadiendo
tejidos y afectando funcionalidad de la misma”. Por otra parte, no
es una enfermedad tnica y el cancer infantil tiene caracteristicas
propias que la diferencia del cancer de adultos.

Serradas(®, menciona que: “los tipos de cancer que mas
afectan a los ninos/as son la leucemia, el linfoma, el tumor
cerebral y los sarcomas de hueso y de tejidos blandos.”

Esta investigacion se enfoc6 en la leucemia. El Ministerio
de Salud y Desarrollo Social ¥ sefiala que la leucemia constituye
una proliferacion incontrolada de leucocitos inmaduros en los
tejidos hematopoyéticos. A pesar que no se trata de un término
propiamente dicho, las células leucémicas muestran la misma
propiedad neoplasica que los términos sélidos, por lo tanto,
el trastorno resultante y sus manifestaciones clinicas se deben
a la filtracion y sustitucion de cualquier tejido del organismo
por células leucémicas no funcionantes. Los organos muy
vascularizados, como el higado y el bazo, son los mas gravemente
afectados. Por otra parte, la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS)™, senala que: “De acuerdo a investigaciones actuales
se ha demostrado que se trata de una enfermedad compleja y
heterogénea”

Segtin la misma referencia la leucemia se clasifica de la
siguiente manera: a) Linfoide: para la leucemia que afectan el
sistema linfoide y linfatico, b) mieloide: para las de origen
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mieloide (médula 6sea), c) criticas y crénicas: para las que
afectan a las células maduras y d)Linfoblastica aguda: para las
que afectan a las células inmaduras.

De Gennaro®), menciona los sintomas que pueden presentar
los nifios con el diagnoéstico de leucemia linfoblastica aguda: ...
palidez, signos de sangrado, moretones o hematomas, apariciéon
en la piel de puntos rojos, sangrado prolongado por cortaduras
leves, fiebre leve, infecciones leves frecuentes, molestia en los
huesos o las articulaciones, agrandamiento del bazo, del higado
o de los ganglios linfaticos.

Segun lo mencionado las manifestaciones clinicas de la
enfermedad van afectando progresivamente los o¢rganos y
sistemas, debido a la proliferacién de células leucémicas, que van
privando el resto de las células del organismo y de los nutrientes
necesarios para la vida. Por lo tanto, se produce el riesgo de
muerte por infeccién, hemorragia o una derivacién metabdlica.

Es por ello que los tratamientos oncolégicos son muy
intrusivos, largos e intensivos y requieren visitas continuas al
hospital y numerosos cuidados en el hogar.

Entre los tratamientos aplicados, Serradas(’®, menciona
que se encuentran: “La quimioterapia, que cuenta con efectos
secundarios importantes como nduseas, vOmitos, anemia
y la pérdida del cabello; la radiacién, que suele emplearse
junto al procedimiento anterior; la cirugia, combinada con la
quimioterapia y la radioterapia; y el trasplante de médula.”
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Igualmente, De Gennaro® explica que el procedimiento
de la quimioterapia es el siguiente: “El tratamiento consta de
tres partes: la induccion, la consolidacion y el mantenimiento”.
Para ello, es importante la presencia de un equipo médico y
especialistas capacitados para atender esta enfermedad. Espada
y Grau®, mencionan que el sistema de hospitalizacién donde
es recluido el paciente debe contar con: “Médicos competentes
y dedicados, apoyo del personal de enfermeria y trabajadores
sociales, horarios flexibles y ayudas econémicas”.

Es de suma importancia que la infraestructura y medidas
sanitarias de los hospitales donde se atiende esta patologia deben
estar en buenas condiciones, como lo expresan Ortega y Osnaya
17, “El manejo 6ptimo de los pacientes con leucemia linfoblastica
aguda requiere la minuciosa atencién de puntos importantes en
el cuidado de soporte, incluidos el tratamiento inmediato o la
prevencion de complicaciones metabélicas o infecciosas... “

Encuanto alas manifestaciones psicolégicas, Noel®®), expone
que: “El nifio puede experimentar ansiedad, baja autoestima,
preocupacion por su vida, o miedo a la muerte, sentimientos de
minusvalia o indefension”. Por ello, es importante permitir que
el nifo exteriorice las emociones e inquietudes que posea, lo cual
va a permitir detectar posibles ideas irracionales que puedan
fomentar la presencia de pensamientos y emociones negativas.
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Impacto del Cancer en el Contexto Familiar

El diagnoéstico de leucemia en los nifios es una de las
experiencias mas estresantes que puede afrontar el ntcleo
familiar, debido a que las vivencias de cada miembro gira en
torno a la enfermedad, lo cual cambia totalmente la dindamica del
dia a dia.

Polaino-Lorente), sefalan que la cohesién y dinamica
familiar, el ntcleo estructural familia-trabajo, el aislamiento
social, los cambios en las expectativas, la transformacién de la
economia, las habilidades para afrontar y resolver problemas,
adaptacion a la nueva situacién, son diversos aspectos que
influencian directamente la estructura familiar. Esta estructura
familiar, por lo general, se forma segtn los valores que estos
posean, actitudes, normas y practicas sociales (Montesinos) .

Sobre la base de lo antes expuesto, se puede decir que en
las familias afectadas suele generarse vivencias que producen
confusién, angustia, inseguridad y temor, lo cual se prolonga
durante toda la enfermedad. Igualmente, se pierde autonomia e
identidad. (Silva)®@

Guijarro®, expresa que:“Las dificultades se reflejan
en problemas de aislamiento social, trastornos psicolégicos,
desavenencias matrimoniales, pérdida de interés por las
relaciones sexuales, esatencién de los hermanos saludables, una
sensacion de agobio por el tema financiero, dificultades para
mantener el puesto laboral, pérdida de interés por el trabajo,
importante preocupacién por los cambios de humor y de
personalidad en el nifio enfermo, problemas en la planificacion
familiar futura, descensos en las relaciones y contactos”
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En vista de ello, cuando se recibe el diagnostico de esta
enfermedad se exige un nuevo replanteamiento y configuracion
de la dindmica familiar que les permita adaptarse a los nuevos
requerimientos y exigencias, ya que se evidencia una interrupcion
de la vida cotidiana de cada miembro que la compone el cual
abarca sus pensamientos, acciones y sentimientos (Orellana)®.

Cabe destacar, que cada familia va a afrontar el tema de
la enfermedad segiin sus experiencias previas, los sistemas de
apoyo con que cuentan, creencias religiosas, valores, reacciones a
crisis previas y el curso que tome la enfermedad y la efectividad
del tratamiento aplicado.

En cuanto a la respuesta psicolégica que dan los padres ante
la enfermedad, pueden sufrir depresion, ansiedad, ira, cdlera
y estrés postraumatico, debido a todos los cambios que tienen
que realizar a nivel personal, familiar y social. Es por ello que
se considera de suma importancia el apoyo y la colaboracién de
cada uno de sus miembros para cubrir las necesidades basicas.
(Monge)*. La presencia constante de los familiares es de especial
importancia para sobrellevar la enfermedad, reducir el nivel
de todos los sentimientos y emociones que puedan surgir en el
proceso.

Vivencias que afrontan los familiares y el paciente
oncolégicoinfantil enlas diferentes fases delaenfermedad
de cancer

Schmidt®, explica que “La experiencia emocional, lo que
pensamos y sentimos durante una reacciéon emocional, se suele
clasificar segun tres ejes o dimensiones fundamentales: placer-
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desagrado, intensidad y grado de control”. En consecuencia, las
emociones pueden producir sensaciones tanto agradables como
desagradables, las cuales pueden ser muy intensas donde la
capacidad de control que se tenga sobre ellas puede variar.

Cano y Tobal?, expresan lo siguiente en cuanto a las
reacciones negativas:“La ansiedad, la tristeza-depresion y la ira
son reacciones emocionales basicas que se caracterizan por una
experiencia afectiva desagradable o negativa y alta activacion
fisiologica. Son las tres emociones mds estudiadas hoy en dia
y se les conoce como “emociones negativas”. Estas reacciones
son experimentadas por todos los seres humanos en multiples
situaciones, son bastante independientes de la cultura, se
considera que preparan al individuo para dar una respuesta
adecuada a las demandas de la situacion, etc., Por todo ello, se
consideran adaptativas para el individuo.

Cuando las reacciones de ansiedad, de tristeza, depresion
y de ira se vuelven intensas y se prolongan en las personas estas
suelen provocar cambios conductuales a nivel personal, familiar
y social.Luna®), expresa que el diagndstico de una enfermedad
cronica cambia la forma como la persona ve la vida y afecta
profundamente su emocionalidad, sobre todo al momento de
recibir el diagnéstico.

Lasvivencias y perspectivas del paciente y los familiares van

a depender de la fase de la enfermedad. a) Fase de diagnoéstico: se
caracteriza por ser un periodo de mucha incertidumbre; tanto el
paciente como la familia se encuentran en un estado de impacto
psicolégico intenso. Se experimentan diferentes emociones
como ira, negacion, culpa, desesperacion, entre otras, b) Fase de
tratamiento: la calidad de vida del paciente y de sus familiares
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puede verse comprometida por los efectos secundarios de los
tratamientos aplicados, c) Fasedeintervalolibre delaenfermedad:
la amenaza de volver a presentar la enfermedad aumenta. Crece
la angustia, lo cual desencadena numerosas dudas y temores,

d) Fase de recidiva: se caracteriza por un estado de choque
intenso, debido al regreso de la enfermedad. Cuando ocurre, son
muy comunes los estados de ansiedad y depresion y

e)Fase final de la vida: las reacciones emocionales suelen
ser muy intensas. Negacién, rabia, depresiéon, aislamiento,
agresividad y miedo a la muerte.

Tomando en cuenta todas las vivencias que puedan
afrontar los familiares involucrados directamente con el paciente
diagnosticado, Luna®), sugiere que: “es importante buscar
ayuda profesional al darnos cuenta que la situacién supera las
posibilidades de manejarlas.”

Meétodo

El presente estudio se enmarca dentro de la investigacion
cualitativa, la cual es considerada para Taylor y Bogdan®, como:
“aquella que produce datos descriptivos, por medio de las
propias palabras de las personas, habladas o escritas y laconducta
observable”. El disefio de la investigacion fue emergente, flexible
y abierto tanto antes como durante el proceso de la investigacion.
(Taylor y Bodgan)®
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Se asumi6 un estudio narrativo utilizando para Ila
recoleccion de los datos el método de la “biografia o historia de
vida” (Hernandez, Fernandez y Baptista 2010 y Perell6)? “Es una
forma de recolectar datos que es muy utilizada en la investigacion
cualitativa. Puede ser individual (un participante o un personaje
historico) o colectiva (una familia, un grupo de personas que
vivieron en un periodo o compartieron rasgos y experiencias).”La
historia se construyé a través de varias entrevistas en profundidad
aplicadas a cuatro integrantes de la familia seleccionada (padre,
madre, abuela y tia materna) que estuvieron involucrados
directamente con el nifio enfermo donde narraron lo vivido en
cada etapa de la enfermedad de manera cronolégica,partiendo
de algunas preguntas generadoras evocando el tiempo y lugar
de los acontecimientos.Para realizar el analisis e interpretacion
se utilizoé El Método Comparativo Continuo, que de acuerdo a
Glaser y Strauss @ es “una teoria derivada de datos recopilados
de manera sistemaética y analizados por medio de un proceso de
investigacion” los cuales guardan una estrecha relacion entre si,
lo que quiere decir que la teoria se elabora y surge de los datos
obtenidos en el proceso de realizacién de la investigacion.

Discusion de Resultados:
Emergieron cinco categorias a saber:

a) Vida familiar: Una vez conocido el diagndstico e iniciado
el tratamiento cambia radicalmente la rutina de vida no solo de
la familia nuclear, sino de los otros familiares cercanos por lo que
se requirio de un proceso de adaptacion a la nueva dindmica de
vida.
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Se evidencia que los familiares de nifios con diagnoéstico de
cancer, experimentan un dréstico cambio vivencial y emocional
que afecta a todos los miembros que componen el ntcleo familiar
y el cual en Venezuela no es abordado por el profesional de
ayuda u orientador.

Surge el apoyo y la unién de cada miembro de la familia
para lograr salir adelante. A diferencia de los resultados que
arrojo la investigacion de Guillen y Osorio(26), donde concluyen
que el mayor soporte que se le brinda al paciente es el econémico
y muy poco se toman en cuenta los sentimientos y las emociones
del enfermo.

Se ven econdmicamente afectados debido a lo costoso de
los medicamentos para esta enfermedad.

b) Sentimientos y emociones: Cuando reciben el diagnéstico
del nifio hubo un fuerte impacto evidenciado en sentimientos de
negacion, impotencia, tristeza, llanto, angustia e incertidumbre
y cambios de humor por parte del hermano mayor. Esto en
concordancia conlainvestigacion de Guijarro(22), quien concluy6
que las madres de nifios con cdncer muestran altos niveles de
ansiedad y determina el cambio que produce la aparicién de la
enfermedad.

c) Valores humanos: Los médicos que lo atendieron no
mostraronsensibilidadhumana para atender al paciente y es
evidente la falta de asesoria e informacion sobre la enfermedad a
los familiares.El orientador tiene un papel muy importante en la
ayuda de familiares que estan atravesando situaciones de hijos
con diagndstico de cancer.
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Las creencias religiosas, aunque diversas, tuvieron una
pauta importante en la fortaleza de todos los miembros, la
fe en Dios y en sus principios les permitié dar y recibir apoyo
espiritual.

d) Leucemia Linfoblastica aguda infantil: La orientacion
dada por diferentes equipos médicos sobre el proceso y evoluciéon
de la enfermedad no satisficieron las necesidades de informacion
de los familiares.Surge la necesidad de investigar por si mismos
para complementar la escasa informaciéon con relacion al
diagnostico y tratamiento que se debia aplicar al paciente con
cancer.

e) Realidad hospitalaria: Se detecta un déficit de personal
médico capacitado para atender este tipo de pacientes, en
ocasiones no los asistian en el momento que debian hacerlo.

Se evidenci6 la ausencia del profesional de ayuda para la
atenciéon emocional de los pacientes y familiares cuando vive
este tipo de enfermedad. Esto se relaciona con la investigacién de
Chévez (27) donde concluye que en las instituciones médicas se
cuenta con muy poco apoyo emocional, terapéutico y educativo
para los familiares de un paciente con cancer.

La infraestructura y condiciones de hospitalizaciéon del
nifio con cancer no era la adecuada. La alimentacién e higiene
ofrecidos al nifio durante la hospitalizacién no cubrieron sus
necesidades y requerimientos de un paciente con cancer.
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No existe la figura del orientador y/o psicélogo como
parte del equipo de atencion a pacientes y familiares con cancer
para brindar la ayuda emocional requerida por ellos durante el
proceso de diagnostico y tratamiento del cancer.

A través de una fundacion reciben la oportunidad de ir a
otro pais (Italia) para realizar un trasplante de medula 6sea y
recibir el tratamiento adecuado. Alli consiguieron la atencion
médica y emocional necesitada para sobrellevar la situacion.

Conclusiones

Se concluye que ni al nifio diagnosticado, ni a sus familiares
se les brindo la atencién y el apoyo emocional que requerian
debido a que no existia para el momento personal capacitado para
atender este tipo de situaciones. Lo que hace ver el déficit que
hay en el pais en cuanto a profesionales en el drea de oncologia
infantil y de orientacion familiar.

El personal médico y de enfermeria en su mayoria no
mantuvo un trato humanitario con el paciente y sus familiares.

Igualmente, en su mayoria el mencionado personal no
mantuvo una comunicacion eficaz con los familiares y paciente
acerca de la enfermedad y los procedimientos que se llevan a
cabo en la aplicacién de los tratamientos y estudios que se debian
realizar.
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