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Resumen: Las enfermedades oncoldgicas constituyen un problema de gran magnitud a
nivel mundial puesto que estas estan catalogadas como una de los causales iniciales de
fallecimientos en quienes son diagnosticados, las cuales afectan tanto la salud fisica como
emocional. El objetivo de este trabajo es “definir los elementos para construir una guia de
manejo psicooncolédgico que le facilite al profesional en psicologia brindar una intervencion
integral y eficiente en poblacion adolescente diagnosticada con leucemia linfoide aguda en el
ambito clinico”, el cual se realizd6 mediante una investigacion de tipo documental cualitativa,
buscando interpretar y describir datos recopilados mediante entrevistas ( 5 adolescentes
diagnosticados con la enfermedad que ya han pasado por el proceso, 5 familiares y 5
profesionales del area de salud) partiendo de hechos y casos particulares, construyendo la teoria
a través de la investigacion, donde el indagador se enfoca en la narracion de los participantes.
Para en anélisis de resultados se proponen 3 categorias (percepcion del cancer, alteraciones o
cambios por presencia de la enfermedad e importancia del acompafiamiento psicoldgico a lo
largo del tratamiento) donde se concluye que para los tres grupos entrevistados el tratamiento
psicologico es fundamental ya que un diagnostico de estas caracteristicas altera todas las
instancias de la calidad de vida tanto del menor como de su familia, también se evidencio que no
todos los participantes contaron con intervencion de esta disciplina lo que ocasiono dudas no
resueltas, episodios como ansiedad depresion, miedo a la muerte afirmando que muchas veces

los menores preferian no comentar con la familia para no preocuparlos mas.

Palabras claves: Afrontamiento, leucemia linfoide aguda, proceso psicélogo.
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Abstract: Oncological diseases constitute a problem of great magnitude worldwide since
they are classified as one of the initial causes of death in those who are diagnosed, which affect
both physical and emotional health. The objective of this work is: "to define the elements to
build a psycho-oncological management guide that facilitates the professional in psychology to
provide a comprehensive and efficient intervention in the adolescent population diagnosed with
acute lymphoid leukemia in the clinical setting", which was carried out through a qualitative
documentary research, seeking to interpret and describe data collected through interviews (5
adolescents diagnosed with the disease who have already gone through the process, 5 relatives
and 5 health professionals) based on facts and particular cases, building the theory through
research, where the inquirer focuses on the narrative of the participants. For the analysis of
results, 3 categories are proposed (perception of cancer, alterations or changes due to the
presence of the disease and the importance of psychological support throughout the treatment)
where it is concluded that for the three groups interviewed, psychological treatment is
fundamental since a Diagnosis of these characteristics alters all instances of the quality of life of
both the minor and his family, it was also evidenced that not all the participants had intervention
from this discipline, which caused unresolved doubts, episodes such as anxiety, depression, fear
of death where many times they preferred not to comment with the family so as not to worry
them more.

Keywords: Coping, acute lymphoid leukemia, psychological process.
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1. Introduccion
El presente trabajo da cuenta desde la psicooncologia, de una propuesta para abordar el
acompafiamiento psicologico al adolescente diagnosticado con leucemia linfoide aguda dadas las
dindmicas emocionales y afectivas que se dan ante esta enfermedad y su relacion con la calidad
de vida y la salud mental, considerando sus correlatos con la evolucion y curso de la enfermedad
frente al afrontamiento, adherencia al tratamiento y otros fendémenos experimentados durante

este proceso.

La psicooncologia debe proponer las orientaciones mediante creacion de guias de
atencion desde la psicologia para menores diagnosticados con este tipo de alteraciones, puesto
que se convierte en una de las herramienta no solo para los psicélogos sino en general para todo
el personal de salud; ya que permite evaluar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los
pacientes a la hora de asumir un tratamiento de enfermedades relacionadas con el cancer, de la
misma manera es una ayuda con que cuenta el profesional en psicologia para atender casos

relacionados con el cancer infantil.

Esta especialidad se puede definir como una sub singularidad de la psicologia de la
salud, cuyo papel es el de indagar los factores psicosociales que tienen influencia en la aparicion
del cancer y el tratamiento adecuado en alteraciones psicologicas en pacientes que sobrellevan
esta enfermedad o que han pasado por ella, también en aspectos que tienen gran importancia en
relacion con la calidad de vida; donde se incluyen areas como salud fisica y psicologica,
relaciones con los demas, creencias, niveles de independencia; teniendo como base el impacto de

la enfermedad al igual que el tratamiento de la misma; donde una buena calidad de vida se
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relaciona con felicidad, satisfaccion y también con el ajuste psicologico de la persona (Restrepo,

2000).

La psicologia aborda el estudio del comportamiento humano y sus procesos adyacentes, a
su vez, la busqueda de la calidad de vida y la salud, sin embargo hasta 1978 se empieza a hablar
formalmente de la Psicologia de Salud (Moscoso & Oblitas, 1994, citado por Oblitas, 2000),
especialidad que se encarga de aspectos relacionados con la salud del paciente, tanto fisicos
como médicos; en prevencion, atencion y rehabilitacion de las disfunciones presentadas en ellos;
teniendo como base “la metodologia, los principios y conocimientos de la actual psicologia

cientifica” (Carrobles, 1993, citado por Oblitas, 2000, p. 229).

La psicooncologia nace para solucionar este tipo de problemas relacionados con
factores sociales, espirituales, biologicos y psicoldgicos que intervienen desde el inicio y a lo
largo del tratamiento de la enfermedad relacionada con el cancer; y aunque desde mucho tiempo
atras los profesionales investigaban en este tipo de alteraciones de la salud, solo hasta los afios 80
se tiene en cuenta como disciplina o rama de la psicologia; y es ahi donde se crea la International

Psichooncology Society en el afio 1984 (Middleton, 2002).

Es terminando la ultima década del siglo XX cuando se crean “los planes oncoldgicos
nacionales cuya finalidad principal era proporcionar una atencion integral al enfermo
oncolégico” (Ibaniez, 2004, p. 8), el cual comprendia el trabajo desempenado por un equipo
multidisciplinar como enfermeros, trabajadores sociales, médicos, y por supuesto profesionales
en psicologia, interviniendo en aspectos que encierran desde un diagndstico, pronostico, fases de
tratamiento, y también de prevencion y seguimiento de la enfermedad; del mismo modo

brindando educacion sobre factores influyentes que desencadenan esta enfermedad.
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Es por ello, que entidades como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) o el
Ministerio de Proteccion Social e Instituto Nacional de Cancerologia en nuestro pais, han
dirigido y creado algunas guias de manejo e intervencion hacia pacientes que son diagnosticados
con enfermedades relacionadas con el cancer, cuyo objetivo es intervenir en mejorar la calidad
de vida, también explicar detalladamente todo lo relacionado con la patologia, elementos que
intervienen en su aparicién, prevencion y promocion del cancer, tratamientos de acuerdo a la
fase en que se encuentra, quienes se afectan ante un diagnostico de este tipo, que pasa si no se
cumple con las etapas del tratamiento; pero alin falta énfasis en el area psicologica, comparada

con profesiones como medicina u oncologia pediatrica.
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2. Planteamiento del problema
2.1. Descripcion de los efectos o sintomas del problema objeto del conocimiento
A través de la observacion en una institucion de salud de cuarto nivel en la cuidad de Bogota
(Fundacion Homi) con manejo de pacientes adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide
aguda, se puede evidenciar que no existe una guia de manejo psicooncologica para este tipo de

poblacion.

2.2, Posibles causas que originan el problema

A través de una investigacion de tipo descriptivo en un centro médico de cuarto nivel,
después de realizar un andlisis y entrevistas a adolescentes con diagnostico de leucemia linfoide
aguda y a sus familiares, ellos perciben que en esta institucion no se tiene en cuenta el papel del
psicologo desde la hora de recibir su diagnostico y tampoco a lo largo del proceso de tratamiento,
ya que quien lo hace es el oncologo, y muchas veces sin tener en cuenta el impacto psicologico

que esto ocasiona tanto a los pacientes como a sus cuidadores y familiares.

2.3. Identificacion de las situaciones futuras de continuar la situacién actual
(consecuencias)

El papel del psicologo es fundamental desde el inicio de tratamiento en un adolescente
con cancer, ya que después de recibir un diagnoéstico médico de estas caracteristicas surgen
muchas dudas y este profesional estd capacitado para responderlas, no solo al paciente sino

también a su grupo familiar.

Con el desarrollo de este trabajo se busca identificar los elementos fundamentales que
debe contener una guia de manejo psicooncologico en poblacion adolescente con enfermedades
oncoldgicas, convirtiéndose en un plan de manejo institucional que se debera seguir, donde se

traten de forma idonea signos y sintomas de caracteristicas emocionales por el
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profesional en psicologia, donde se tenga en cuenta que el trabajo desempefiado por
esta disciplina es fundamental para realizar un adecuado acompafiamiento en este tipo

de poblacion.

24. Control de la situacion

Mayor investigacion en el campo de la psicooncologia en Colombia, donde se le dé mas
importancia al psicdlogo clinico, permitiéndole estar presente desde el momento de un
diagndstico oncoldgico y a lo largo del tratamiento de este, y de esta manera poder establecer
guias de manejo institucional para pacientes adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide

aguda.

Pregunta problema
(Qué elementos debe contener una guia de acompanamiento psicologico para la
evaluacion, intervencion y seguimiento del adolescente diagnosticado con leucemia linfoide

aguda?
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3. Justificacion

Alatorre (2004) en su definicion de cancer se refiere al crecimiento desmedido de células
de caracteristicas no normales dentro del organismo humano, donde unas de ellas corresponden a
los globulos blancos llamados linfocitos, tienen la funcidon de reconocer cuerpos extrafios o
dafiosos, pero en ocasiones no los puede identificar porque las células cancerosas se cubren de un
manto que no se deja reconocer. Este autor afirma que hay factores externos e internos que
llevan a que esta enfermedad se desarrolle; dentro de los factores externos se encuentran:
radiaciones, sustancias quimicas, tabaco, y algunos virus identificados; y los internos hacen

referencia a herencia genética.

Frente a la epidemiologia del cancer se puede afirmar que cada afio se registran 11
millones de casos nuevos en el mundo, calculando que un 80% de ellos se presentan en paises en
via de desarrollo como Colombia, donde factores como carga emocional, econdmicos y las
caracteristicas de las células tumorales, son elementos fundamentales a la hora de establecer el

diagnodstico y empezar un tratamiento (Martinez, 2012).

Hurtado et al. (2012) definen la leucemia como una proliferacion celular cuyas
caracteristicas son neopléasicas o malignas, donde las células madre no pueden madurar de forma
completa, tampoco normal, lo cual hace que se presente una alteracion en las células a las cuales
dan origen, ocasionando invasion sanguinea, cuyas consecuencias pueden ser graves en la salud

de quien sobrelleva esta enfermedad.

Gonzélez et al. (2007) afirman en relacion a cancer pediatrico que el diagndstico de
cancer en nifios es un aspecto en el cual no solo se ve afectado el paciente, también la familia y
demas personas con las que comparte el menor; puesto que se tiene el concepto que €l es el

futuro de la sociedad, donde si ¢l fallece, se va la posibilidad de un cambio para esa comunidad;
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y también debido a que los padres realizan planes y tienen expectativas con esos menores; al
verlos en un tratamiento de estadias hospitalarias tan largas o experimentar la perdida de ese
miembro de la familia, recaen sobre ellos sentimientos de culpabilidad (se piensa que es castigo
por portarse de una manera inadecuada), de ansiedad, estrés post traumadtico o alteraciones en el

estado de animo.

El adolescente o preadolescente puede experimentar rabia ante la enfermedad ya que esta
interfiere en actividades que realizaba antes de aparecer, como cuando se practica alglin deporte
o0 se comparte algo en comun con sus compafieros, actividades que no se pude realizar por el
tiempo requerido para el tratamiento; donde el menor empieza a depender totalmente del equipo
sanitario, de su familia y de la medicacion indicada; hasta llegar a manipular a sus familiares
culpandolos de la enfermedad, elementos que interfieren para no lograr una adecuada
independencia caracteristica de esta edad, de igual manera afecta los planes a futuro que tiene el

menor, puesto que un diagnostico de este tipo crea incertidumbre por lo que va a pasar

(Gonzalez et al., 2007).

La psicologia cuenta con muchos métodos que son de gran ayuda en tratamientos de
adolescentes diagnosticados con Leucemia Linfoide Aguda, respecto a esto, Cerezo (2014)
menciona la psicologia positiva, la cual ayuda a los pacientes oncoldgicos en aspectos relevantes
para su salud, tales como mejorar su estado de &nimo, optimizar la calidad de vida, reducir el

estrés emocional o proporcionar tacticas de afrontamiento.

Oblitas (2008) se refiere a que el rol del psicdlogo como profesional de la salud debe
estar enmarcado en la elaboracion de instrumentos que permitan evidenciar conductas que
generan peligro en la salud del paciente, disefio de proyectos de promocion y prevencion, y en la

ejecucion de tacticas o destrezas para lograr una adecuada intervencion en relacion con la parte
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psicologica de la patologia, desde el enfrentamiento de su enfermedad; valiéndose de aspectos
como: evaluacion conductual, prondstico de vida y propuesta del personal médico durante el
tratamiento; donde programas de caracteristicas conductuales sean de apoyo para disminuir la
ansiedad que se presenta al respecto, los cuales se valen de mecanismos como el juego, la
creatividad y la originalidad; se trabaja también con estrategias de afrontamiento como
resolucion de problemas las cuales estan enfocadas a intervenir mejorando la calidad de vida,

reduciendo el estrés y quitando las aversiones presentes en el paciente.

El trabajo del profesional en psicologia en adolescentes que estan vivenciando un proceso
de enfermedad relacionada con el cancer es fundamental puesto que elementos como autoestima,
busqueda constante de independencia y de confianza en si mismo juegan un papel esencial y es
en esta etapa donde se genera un conflicto entre la relaciéon familiar y los requerimientos
nuevos de independencia que se van presentando; las relaciones sociales se aumentan, los pares
se convierten en un gran apoyo para el menor, pero algunas veces también ellos generan cierta

ansiedad, por el desasosiego que crea el no ser aceptado por el grupo (Celma, 2009).

De acuerdo a lo anterior, con este trabajo se pretende aportar una herramienta valiosa que
ayude y facilite los procesos relacionados con estrategias de afrontamiento frente a un
tratamiento de Leucemia Linfoide Aguda, complementando los conocimientos del profesional en
psicologia, y la posicion del menor que enfrenta un diagnostico de estas caracteristicas con el fin
de lograr una mejor calidad de vida, de igual forma que permita identificar lo que esta
experimentando la familia y el equipo sanitario que hace parte de este proceso y donde el
psicologo pueda realizar un acompanamiento apropiado al paciente, a su familia y al equipo

multidisciplinar que participa en la atencion del menor.
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De igual forma se busca brindar informacion facil de comprender relacionada con el
cancer (principalmente Leucemia Linfoide Aguda en poblacioén adolescente); y todo lo
concerniente al papel del psicologo ante un diagnostico de enfermedad oncolédgica en
adolescentes desde el momento de dar la noticia de la enfermedad, a lo largo del tratamiento de

la misma y también en la fase de seguimiento o cuidado paliativo.
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4. Objetivos
4.1. Objetivo General
Definir elementos de una guia de manejo psicooncoldgico que le facilite al profesional en
psicologia brindar una intervencion integral y eficiente en poblacion adolescente con leucemia

linfoide aguda en el ambito clinico.

4.2. Objetivos Especificos
Realizar una revision de tema en relacion a psicooncologia en adolescentes

diagnosticados con enfermedad oncoldgica.

Analizar casos de pacientes diagnosticados con leucemia linfoide aguda en edad de 11 a

16 afios desde el aspecto psicoldgico.

Identificar la intervencion que realiza el profesional en psicologia durante el tratamiento

de pacientes adolescentes con patologias oncologicas.

Aportar informacion relevante para futuras investigaciones en el &mbito de la
psicooncologia resaltando la importancia del acompafiamiento psicologico en este tipo de

enfermedades.
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PARTE 1
5. La enfermedad Oncologica

Capitulo 1
5.1. A manera de apertura: reflexion sobre la enfermedad oncolégica

Méndez et al. (2004) afirman que detras de un diagndstico de cancer se encuentran
personas, seres humanos que necesitan de un acompanamiento no solo médico, sino también
familiar y psicoldgico adecuado, desde un comienzo, cuando se dé la noticia de que se tiene la
enfermedad, ofreciendo una explicacion detallada de todo lo concerniente a la patologia, que
vaya a lo largo de todo el tratamiento y hasta la finalizacion del mismo; teniendo en cuenta las
estrategias utilizadas tanto por el paciente como el profesional en psicologia al enfrentar esta

patologia.

De acuerdo a lo anterior, la psicooncologia es una disciplina que ofrece bases para un
adecuado acompanamiento ante un dictamen oncoldgico, la cual se puede definir como una sub
singularidad de la psicologia de la salud, cuyo papel es el de indagar los factores psicosociales
que tienen influencia en la aparicion del cancer y el tratamiento adecuado en alteraciones
psicolodgicas en pacientes que sobrellevan esta enfermedad o que han pasado por ella; también en
aspectos que tienen gran importancia en relacion con la calidad de vida; donde se incluyen areas
como salud fisica y psicologica, relaciones con los demads, creencias, niveles de independencia;
teniendo como base el impacto de la enfermedad al igual que el tratamiento de la misma; donde
una buena calidad de vida se relaciona con felicidad, satisfaccion y también con el ajuste

psicolodgico de la persona (Restrepo, 2000).

Esta area debe proponer las orientaciones mediante creacion de guias de atencion desde

la psicologia para menores diagnosticados con este tipo de alteraciones, puesto que se convierten
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en una herramienta indispensable no solo para los psic6logos sino en general para todo el
personal de salud; ya que permite evaluar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los
pacientes a la hora de asumir un tratamiento de enfermedades relacionadas con el cancer, de la
misma manera identificar las herramientas con que cuenta el profesional en psicologia para

atender casos relacionados con dicha enfermedad en poblacion infantil.

Se considera valioso investigar mas sobre psicooncologia, y darle la real importancia que
merece esta drea creando guias de apoyo; ya que patologias oncologicas se diagnostican
diariamente; pero el oncdlogo o la enfermera no cuentan con las mismas estrategias que cuenta
un psico-oncologo a la hora de realizar un abordaje terapéutico, desde el momento de recibir el
diagnéstico, y donde se tenga en cuenta no solo al personal de salud, sino también al paciente y a

su red de apoyo.

5.2.  Aspectos generales del cancer y estadisticas

Cabrera et al. (2017) mencionan que enfermedades oncoldgicas son caracterizadas por
generar un impacto grave a nivel mundial, se definen como una de las causas de fallecimiento,
pero también tienen un efecto marcado porque genera cambios emocionales y fisicos. Recibir
una noticia en relacion a que se tiene cancer no es agradable para quien es diagnosticado,
tampoco para su grupo familiar, ya que es comparada con términos como fallecimiento, lo cual
lleva a una reestructuracion de su conducta por los cambios en la vida diaria que genera; se
presentan alteraciones de origen emocional como intranquilidad, ansiedad, tristeza y rabia;
considerandose que entre el 15% y 25% de pacientes con diagnostico oncologico manifiestan
depresion, lo cual incrementa la tendencia a suicidarse, donde quienes mas se afectan de manera

emocional son las pacientes con cancer de cuello uterino.
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Un diagnostico de estas caracteristicas trae consigo un impacto muy grande por el
concepto que se tiene de lo catastrofica que puede ser esta enfermedad, la cual genera altos
niveles de estrés y de ansiedad, no solo para quien es diagnosticado sino para las personas que
comparten con el paciente; por la incertidumbre que se tiene ante lo que pueda pasar durante el

tratamiento, por el miedo a la muerte y también por desconocimiento en el tema (Méndez et al.,

2004).

En la actualidad la enfermedad oncologica es considerada a nivel mundial una de las
principales causas de muerte, en el afio 2000 las cifras de fallecidos por esta causa daban como
resultado 6.2 millones de pacientes, estimandose que de continuar con esta tendencia para el
2020 se presentarian cerca de 15 millones de decesos por causa de las enfermedades relacionadas
con el cancer segln cifras indicadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (Chiozza,

2010).

Las afecciones cancerigenas son alteraciones a nivel de salud publica. Después de las
alteraciones cardiacas se convierten en la causa nimero dos de fallecimientos en el mundo;
segun cifras mostradas por la OMS en el 2015 provoco 8,8 millones de decesos, donde 1/6 tenia
como causa patologia oncoldgica; con mayor afectacion en estados no desarrollados, donde mas
o menos el 70% de todas las muertes se da por enfermedades relacionadas con el cancer

(Bejarano, 2018).

El cancer en los nifios representa un problema grave en relacion con la salud a nivel
mundial; cada afio se diagnostican 160.000 casos y 90.000 decesos; es la causa nimero uno de
muertes en Estados Unidos en edades comprendidas entre 0-15 afios; aunque en Colombia el
indice de muertes por esta causa ha disminuido del 16.2% al 8,3%, cifras que para nada son

comparables con naciones desarrolladas (Velasquez-Silva & Zuluaga-Sarmiento, 2015).
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Actualmente este tipo de enfermedades tienen como caracteristicas: que son de
tratamiento largo, no se transmiten de persona a persona y requieren intervencion
multidisciplinar para su abordaje. Esta patologia no se comporta igual en los nifios comparada
con poblacion adulta, los menores tienen una probabilidad de cura de mas del 30 % en

comparacion con otra poblacion (Campifio-Valderrama & Duque, 2016).

De acuerdo con las cifras mostradas se considera que en los paises que se encuentran
desarrollados la tasa de sobrevida es mas alta, puesto que todos los casos pueden ingresar a un
tratamiento, porque tienen acceso al mismo, cuyas cifras relacionadas con céncer infantil
corresponden a 33.000 casos diagnosticados al afio; y en paises que no estan desarrollados las
cifras se acercan a 180. 000 casos (nada mas el 20% puede acceder o ingresar al proceso de
tratamiento), por lo cual los indices de sobrevida disminuyen notablemente (Howard, 2004,

citado por Linares et al., 2013).

En las tltimas décadas la disminucion de la mortalidad se ha atribuido a los avances en
las técnicas de diagndstico, el mejoramiento en la identificacion biologica de las neoplasias, los
avances en la quimioterapia, el desarrollo de programas de apoyo psicosocial y, por otro lado, las
células son altamente sensibles a quimioterapia y radioterapia, haciendo posible la curacion en

mas del 60% de los casos (Cabrerizo & Onate, 2005).

5.3. Definicion de cancer

Richardson (2004) expone que el organismo humano estd conformado por células que
facilitan e intervienen en el proceso de desarrollar sistemas, drganos y tejidos, etc.; estas células
cambian constantemente y en ocasiones son reemplazadas por otras que deben ser de
caracteristicas iguales a las primeras. La enfermedad del cancer se desarrolla cuando la

duplicacién de estas no es la adecuada o fracasa, y no es corregida por el sistema inmune
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(defensas del organismo); proceso que tiene como resultado la creacion de una célula nueva que

crecera rapido y desordenadamente, que ademas se expandira por el cuerpo.

Esta enfermedad a lo largo del tiempo ha tenido una connotacién de catastrofe y
desesperanza que se ha venido reforzando por los especialistas en salud, ocasionando una
estigmatizacion a los pacientes. Es asi como las reacciones que pueden tomar las personas
diagnosticadas con cancer dependeran de la edad, sexo, tipo de cancer, condiciones fisicas,
habilidades individuales, presencia y eficacia del apoyo social, reacciones que se asocian a los
diferentes sintomas de la enfermedad, cambios en sus rutinas y preocupaciones por la patologia y

la muerte (Jeammet et al., 1999).

5.4. Cancer en Colombia

Con el paso del tiempo el cancer se ha convertido en un asunto relacionado con la salud
publica, puesto que representa una probabilidad alta de muerte no solo en la poblacion adulta,
sino poblacion juvenil y en la nifiez; de igual forma por el impacto que ocasiona esta enfermedad
no solo al paciente, sino a las personas que hacen parte de su vida. A nivel mundial el
diagnostico del cancer pediatrico corresponde a 0.5-3% de las enfermedades malignas
neoplasicas en general, donde el diagnostico mas alto corresponde a leucemias; la leucemia
linfoide aguda representa un 75% de casos y la leucemia mieloide aguda del 25.20%. Para
Colombia se estima que cada afio se estdn diagnosticando 497 casos nuevos relacionados con
leucemia en menores de 15 afos, correspondiente al 42.5% de cancer en pediatria,

evidenciandose mas en nifios que en nifias (Vera et al., 2012).

Frente a la epidemiologia del cancer se puede afirmar que cada afio se registran 11
millones de casos nuevos en el mundo, calculando que un 80% de ellos se presentan en paises en

vias de desarrollo como Colombia, donde factores como carga emocional, econdmicos y las
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caracteristicas de las células tumorales, son elementos fundamentales a la hora de establecer el

diagndstico y empezar un tratamiento (Martinez, 2012).

En Colombia durante los anos correspondientes a 2000-2006 se presentaron cerca de
70.887 casos nuevos de cancer por afio, 32.316 en hombres (prostata, estomago, pulmoén, colon,
recto y linfomas no hodking), y 38.571 en mujeres (mama, cuello del utero, tiroides, estomago,
recto y ano); en 2010 se registraron 33.450 defunciones por cancer, 16.381 fueron hombres,
17.069 en mujeres; en adolescentes las principales causas de muerte fueron leucemias, tumores
del sistema nervioso central, linfomas y osteosarcomas. Colombia representa altas tasas de
mortalidad por causas de Leucemias Agudas Pediatricas en relacion con otras naciones a nivel

mundial (Martinez, 2012).

De acuerdo con cifras mostradas por la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) las
enfermedades oncologicas son unos de los principales desencadenantes de fallecimientos en la
nifiez y poblacion adolescente; a nivel mundial al afo se estan diagnosticando 280.000 pacientes,
cuyas edades oscilan entre 0-19 afios (Cuenta de Alto Costo, Ministerio de Salud y Proteccion

Social y Ministerio de Hacienda y Crédito Publico, 2022).

Un diagnostico de cancer infantil no es igual a un diagnoéstico en adultos, puesto que
aspectos como tasas de sobrevida, comportamiento y clase de enfermedad, proceso terapéutico
muestran una diferencia marcada; también es importante indicar que los menores tienen una

probabilidad de lograr la cura en un 30% mas que la poblacion adulta (Linares et al., 2013).

Una diferencia fundamental por la cual nuestro pais no cuenta con altas tasas de
sobrevivencia en menores diagnosticados con leucemia linfoide aguda en comparacion con otros

paises es debido a el establecimiento de un diagnostico tardio, porque no se piden de manera
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oportuna las interconsultas con los especialistas en cancer, lo cual lleva a que no se inicie un
proceso de tratamiento tempranamente, también porque no hay continuidad del tratamiento sea

por una u otra circunstancia (OPS, 2011, citado por Linares et al., 2013).

Para Colombia el reporte da como resultado 7801 casos de pacientes con edades
inferiores a los 18 afios diagnosticados con alglin tipo de patologia oncoldgica, donde quien
ocupa el primer lugar es la enfermedad correspondiente a leucemia linfoide aguda tanto en
poblacion femenina como masculina, en segundo lugar cancer de sistema nervioso central, le
sigue cancer de ojo, posteriormente linfoma no hodking; concluyéndose que en el afio 2021 en
regiones pacifica y caribe se dio un inicio de tratamiento de manera mas rapida en diagnosticos
de leucemia linfoide aguda; Bogotd muestra demoras en inicio de tratamiento comparado con el
afio inmediatamente anterior (Cuenta de Alto Costo, Ministerio de Salud y Proteccion Social y

Ministerio de Hacienda y Crédito Publico, 2022).

De acuerdo con informacién mostrada por el DANE en el 2009 en Colombia se
presentaron 2.000 casos nuevos de enfermedades relacionadas con cancer, donde el 38% hacia
referencias a edades inferiores a los 19 afios, identificando que el 35% abandona tratamiento y el
17% muere iniciando el proceso; el indice de poblacion infantil sobreviviente es inferior al 43%

comparado con 85% en paises que estan desarrollados (Linares et al., 2013).

Colombia no ha logrado establecer tasas en relacion a sobrevida en este tipo de patologia,
en comparacion con otros paises, esto debido a que no se da un diagndstico y un tratamiento a
tiempo y adecuadamente, también debido a que cuando se sospecha que hay esta patologia no se
hace una remision rapida, esto hace que no se inicie un proceso de tratamiento tempranamente,
otro factor influyente es el no seguir indicaciones médicas, elementos que marcan diferencia

entre curacion o fallecimiento en poblacion infantil (Vizcaino et al., 2016).
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Capitulo 2
6. Cancer infantil
Peterson, Kennedy y Sullivan (citados por Bellver & Verdet, 2015) refieren que esta
etapa estéd caracterizada por un periodo de transicion en la parte escolar de primaria a secundaria,
incluyendo una etapa con mayores episodios de ansiedad, donde el concepto de los pares es
fundamental, evidenciandose alteraciones en relacion familiar y los demds contextos,

experimentando cambios no solo fisicos, sino también cognoscitivos.

La adolescencia trae consigo grandes cambios a nivel social, bioldgico y también
psicologico, generando inestabilidad y desajustes; busqueda constante de autonomia, alejamiento
de adultos como padre, madre y maestros, donde el concepto de los compafieros influye
marcadamente; la imagen corporal, relaciones intimas, asi como establecimiento de proyectos
para mas adelante, estos elementos se convierten en aspectos fundamentales para el adolescente,
los cuales se ven afectados de manera muy marcada ante un diagndstico oncoldgico (Bellver &

Verdet, 2015).

Como nuestro trabajo se centra en poblacion adolescente con Leucemia Linfoide Aguda
(LLA), para empezar se debe destacar en que la adolescencia es una etapa intermedia entre la
nifiez y la edad adulta, la cual esta caracterizada, como ya dijimos, por cambios significativos
tanto a nivel psicoldgico, social y bioldgico; y se identifica por un proceso de negociacion con
sus padres, cuyo objetivo es lograr un mayor dominio y control sobre su vida propia, también se
debe enfatizar que el concepto de los pares es fundamental para el menor en esta época, por lo
cual elementos como la imagen corporal buscan ser aceptados y apreciados por los demas

(Celma, 2009).
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Cabrerizo & Onate (2005) afirman que habitualmente en el cancer en los nifios su
crecimiento y desarrollo es més rapido al observado en adultos ya que procede principalmente de
tejidos embrionarios con una alta capacidad proliferativa, lo que hace que sean muy agresivos y
con gran facilidad para invadir de forma difusa afectando a los multiples tejidos y 6rganos en
fases muy tempranas de la enfermedad, donde la evolucion del desarrollo normal del nifio se ve

afectado tanto por la enfermedad como por el tratamiento al que es sometido.

Los diagnosticos oncoldgicos en la nifiez en su mayoria se realizan de forma accidental y
con frecuencia en fases avanzadas, porque estan localizados de forma profunda, no afectan a los
tejidos epiteliales, no hacen hemorragias superficiales y no tienen exfoliacion de células
tumorales; también es dificil hacer el diagnostico diferencial ya que los sintomas como fiebre
intermitente, irritabilidad y pérdida de peso se confunden con procesos infecciosos, aumento de
ganglios linfaticos, fiebre reumatica, fiebre tifoidea o el sindrome de Guillain-Barré, iniciando

asi tratamientos erroneos (Cabrerizo & Oiate, 2005).

Es de vital importancia resaltar que las patologias relacionadas con el cancer en pediatria
afectan al menor no solo fisicamente, sino también de manera emocional, donde enfermedades
como la depresion son caracteristicas, la cual interviene en el modo de pensar y de sentir, asi
como en la destreza para ejecutar actividades en un diario vivir. Factores de origen personal,
familiar y otros propios de la enfermedad y de su proceso de tratamiento pueden intervenir para

que aparezca enfermedades como la depresion (Velasquez-Silva & Zuluaga-Sarmiento, 2015).

6.1. Tipos de cancer en adolescencia y nifiez
Los canceres infantiles segun (Grau, 2002) se clasifican en dos grupos: los que afectan a

nifios menores de 5 afios como la leucemia linfoblastica aguda, neuroblastoma, tumor de Wilms,
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retinoblastoma o carcinoma hepético y el otro grupo, correspondiente a niflos mayores de 10

afios como los linfomas, tumores 6seos, o tumores testiculares.

6.1.1. Etiologia del cancer infantil

Dentro de los factores de riesgo que desencadenan enfermedades relacionadas con el

cancer, Martinez (2012) afirma que se encuentran:

e Antecedentes de un familiar con cancer: 5-10%
e Fumar: 25-30%
e Alimentacion: 30-35%
e Personas obesas: 10-20%
e Aspectos relacionados con infecciones: 15-20%
e Bebidas alcoholicas: 4-6%

e Otros: 10-15%

Hay mayor incidencia en poblacion infantil hispana y caucésica, y los indices son mas
bajos en poblacién infantil de raza negra (Smith, 1999; McNeil, 2002; citados por Linares et al.,

2013).
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Capitulo 3
7. Leucemia Linfoide Aguda
Patologia caracterizada por la presencia de células malignas en el torrente sanguineo,
especificamente en los globulos blancos, cuyo nombre es linfocitos, la palabra aguda se refiere a
que esta enfermedad puede evolucionar velozmente de no ser tratada de manera rapida y
oportuna, donde el desenlace puede ser fatal. La palabra linfocitico hace referencia a que aparece

en etapas no maduras de esta clase de células (Fuentes et al., 2018).

Grau (2002) define la leucemia como una enfermedad presente en la sangre donde la
medula 6sea produce globulos blancos anormales, llamados blastos, y no cumplen la funcion de

ayudar al organismo a combatir las infecciones.

De acuerdo con lo anterior, esta enfermedad también es definida como una alteracion
linfoproliferativa, con compromiso en medula 6sea; se distingue por expansion de células con
caracteristicas malignas, las cuales sustituyen a las de caracteristicas normales, afectando tejidos

y también organos (Ries, 1999, citado por Linares et al., 2013).

7.1.  Signos y sintomas de la Leucemia Linfoide Aguda (LLA) y diagndstico

Vizcaino et al. (2016) mencionan que los menores con Leucemia Linfoide Aguda no
siempre pueden presentar los mismos sintomas, los cuales dependen de la afectacion en medula
6sea y en donde se pueden presentar niveles bajos de plaquetas, palidez, descenso en neutrofilos,
lo cual puede ocasionar elevadas temperaturas por infecciones, inflamacion en ganglios, dolor en

huesos, aumento del volumen testicular, aumento del tamafio de bazo e higado.

Linares et al. (2013) también refieren que se pueden presentar sintomas y signos como

temperatura alta, anemia, palidez generalizada, inflamaciones en diferentes partes del cuerpo,
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disminucién de peso corporal, pérdida del apetito y de fuerza fisica, hemorragias, color violaceo
o azulado en piel y mucosas, aumento del tamafio ganglionar, cansancio, dolor a nivel
abdominal, aumento de la frecuencia cardiaca, tumefaccion y dolor a nivel 6seo, aumento del
tamafio del bazo, abdomen, testiculos e higado, el paciente se puede tornar ictérico, 0jos
saltones, presencia de nauseas, emesis, epilepsia, inflamacion en cara, alteraciones al orinar,
dolor de cabeza, presencia de tos, protuberancias a area mediastinal, prominencias en vena
yugular, alteraciones comportamentales de atencidon y concentracion, disnea, paciente irritable,

molestia a nivel generalizado, diaforesis y temblores, entre otros.

Vizcaino et al. (2016) afirman que dentro de los exdmenes para tener en cuenta en un
diagnostico de Leucemia Linfoide Aguda en poblacion adolescente se encuentran: cuadro
hematico, extendido de sangre periférica, funcion renal, funcion hepatica, electrolitos, pruebas de
coagulacion, de materia fecal, radiografia de torax, anélisis para descartar presencia de virus o

bacterias; y finalmente, la prueba confirmatoria con un aspirado y biopsia de medula 6sea.

Cabe resaltar que un diagnostico de cancer en todo tipo de poblacion (tanto en adultos
como en menores), es un evento que genera afliccion en el ser humano por las caracteristicas de
la enfermedad; la cual antes de los afios 60 significaba fallecimiento, concepto que ha ido
cambiando a lo largo del tiempo, gracias a implementacion de la biologia molecular, empefio en
diferentes areas por investigar y de esta manera poner en practica tratamientos mas eficaces, con

mejora en los resultados obtenidos (Plasencia et al., 2017).
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PARTE 2
Capitulo 4
8. Tipos de tratamiento para el cancer
Existen diferentes procesos de intervencion para el cancer, a nivel medico podemos
hablar de quimioterapia, radioterapia, quimioterapia intratecal, trasplante de médula 6sea 'y
cuidados paliativos; a nivel psicoldgico esta la psicoterapia; donde el manejo del dolor debe ser
valorado por las caracteristicas de la enfermedad y para esto se tienen en cuenta tratamientos con

farmacos y sin farmacos.

Partiendo de lo anterior, cuando se habla de Tratamiento del dolor se hace referencia a
los elementos que intervienen en la recuperacion de la persona y disminucion del dolor; existen
varias clases de tratamiento, como Tratamiento farmacolégico: Uso de medicamentos, en
especial opioides para aliviar el dolor y Tratamiento no farmacolégico: aspecto caracterizado
por elementos como una adecuada escucha, acompafiamiento activo, ambiente propicio,
contemplando la posibilidad de terapias adicionales donde se tenga en cuenta un trato
humanizado, resaltando la confianza paciente-profesional, lo cual disminuye los procesos de

estrés en el menor (Parra et al., 2020).

No hay forma de prevenir el cancer en poblacion infantil, un diagndstico a tiempo junto
con una atencion multidisciplinaria y oportuna puede evitar muertes relacionadas con esta

enfermedad en este tipo de poblacion (Perry, 1999, citado por Linares et al., 2013).

El tratamiento no es el mismo para todos los pacientes, aun teniendo la misma clase de
patologia, este se debe dar de acuerdo con la posicion o el nivel de respuesta de quien tiene la

enfermedad, porque en algunos menores puede producir ciertos efectos que no se esperan, ya que
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tratamientos como la quimioterapia destruyen células no solo cancerigenas, sino también las

células buenas del organismo (Celma, 2009).

En cuanto al proceso de intervencion y cuidados tanto médico como psicolédgico, se debe
tener en cuenta que este no es igual que en la poblacion adulta, ya que los diagnosticos tienden a
variar por la edad, los nifios alin mantienen una relacion muy atada a sus padres y al entorno
familiar, ellos también se encuentran en constante cambio y desarrollo de su imagen corporal,

por lo cual las exigencias como pacientes difieren (Celma, 2009).

8.1. Tratamiento para la Leucemia Linfoide Aguda en adolescentes a nivel médico
8.1.1. Quimioterapia-Radioterapia-Quimioterapia intratecal- trasplante de médula.

Dentro de los tipos de tratamiento utilizados a nivel médico para poblacién infantil con
Leucemia Linfoide Aguda se encuentran: la quimioterapia, la cual puede influir para que se
presenten episodios de nauseas, vomito; caida del cabello o descenso en niveles de hemoglobina;
en segundo lugar, esta el tratamiento por medio de la radioterapia, en ocasiones se utiliza de
manera combinada junto con las quimioterapias, y como tercera instancia el trasplante de medula

osea (Méndez et al., 2004).

Al terminar la fase de tratamiento es importante realizar un seguimiento perioddico de la
salud del menor con exdmenes como extendido de sangre periférica y un cuadro hematico, el
cual permite identificar valores exactos de células de la sangre, inicialmente el control con el
especialista serd cada 3 meses, posteriormente cada 6 meses y luego anualmente, hasta los 5 afios
de terminado el tratamiento; lo anterior con el fin de identificar secuelas y recaidas de la
patologia; de igual manera para vigilar el contexto social y familiar del adolescente (Smith, 2010,

citado por Linares et al., 2013).
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8.1.2. Cuidados paliativos.

La finalidad de los cuidados paliativos es ofrecer una base so6lida al personal de salud
para brindar una atencidn y tratamiento integro, de calidad a los pacientes en la etapa final de la
existencia; caracterizada por alto nivel de humanizacion y de conocimiento al respecto, con el fin

de mejorar el dolor o el padecimiento en su totalidad (Espinar, 2012).

La Organizacion Mundial de la Salud (2020) afirma que este tipo de cuidados mejora el
nivel de vida del paciente y también de su cuidador al enfrentarse a una patologia probablemente
mortal. Al afio 40 millones de pacientes requieren de este tipo de cuidados, el 78% de ellos se
encuentran en estados cuyos ingresos son bajos o medianos por lo que en la actualidad sélo el 14

% de ellos tienen acceso a este tipo de ayuda.

Actualmente se han aumentado los casos de pacientes con enfermedades cronicas, que no
tienen cura, donde quien la vivencia experimenta alteraciéon emocional y fisica, requiriendo
atencion de un equipo multidisciplinar que intervenga en necesidades de origen espiritual,

corporal, psicologico y social (Espinar, 2012).

Desafortunadamente muy poca poblacion puede tener acceso a los cuidados paliativos,
debido a factores como restriccion de uso de medicamentos como la morfina para disminuir el
dolor, también por desinformacion y falta de concientizacion en profesionales del area sanitaria
al respecto; destacando que una adecuada intervencion de este tipo de cuidados de manera
temprana disminuye hospitalizaciones y consultas médicas, asi como mejora marcadamente la

calidad de vida del paciente (OMS, 2020).



34
ELEMENTOS MANEJO PSICO ONCOLOGICO EN ADOLESCENTES

Capitulo 5
8.2. Psicooncologia

La psicooncologia nace para solucionar problemas relacionados con factores sociales,
espirituales, biologicos y psicologicos que intervienen desde el inicio y a lo largo del tratamiento
de la enfermedad relacionada con el cancer; y aunque desde mucho tiempo atras los
profesionales investigaban en este tipo de alteraciones de la salud, solo hasta los afios 80 se tiene
en cuenta como disciplina o rama de la psicologia, cuando se crea la Intenational

Psychooncology Society en el afio 1984 (Middleton, 2002).

Definida como rama de la psicologia con caracteristicas de interés psicosocial, se
identifica por la atencion a individuos con patologias oncoldgicas y a sus familiares; ayudando a
enfrentar etapas complejas y traumaticas al recibir una noticia en relacion con el padecimiento de

cancer y su respectivo proceso de tratamiento (Mate-Méndez et al., 2021).

Cabe destacar que en la actualidad cobra importancia no solo el trabajo desde el ambito
médico, sino que disciplinas como la psicooncologia han realizado aportes fundamentales en
intervencion a este tipo de pacientes; donde la causa de las enfermedades es lo que se debe
identificar principalmente para establecer un tratamiento e intervenir en la cura. El cancer es solo
una sefial de una patologia, pero el inconveniente no radica solo en las células malas, sino que
también tiene un componente psicosomatico, por lo cual se debe considerar con igual
importancia tanto el tratamiento médico como el psicoldgico, tal como lo senala Stoller y

Marmorston (Middleton, 2002).

A la hora de dar la noticia de un diagnostico de Leucemia Linfoide Aguda en menores de

edad no solo basta con la presencia del especialista en oncologia o pediatria, profesionales como
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nutricionista, psicologo, trabajador social, cirujano y enfermera oncéloga son fundamentales por

el impacto de esta noticia tanto en el menor como en su familia (Vizcaino et al., 2016).

8.2.1. Rol del psicologo ante un diagndstico de Leucemia Linfoide Aguda en adolescentes.
Ibafiez (2004) refiere que el papel del psicologo ha cambiado, hoy en dia se encuentra
que las funciones de este profesional estdn centradas en los siguientes tres elementos: educador,
informador y ejecutor de intervencion psicoldgica a la comunidad en general. Dentro del
elemento educativo cabe resaltar que se destaca en ofrecer o brindar pautas relacionadas con
estilos de vida adecuadas como el evitar tomar bebidas alcohdlicas, consumo de tabaco y el
excederse en estar en contacto con radiaciones de todo tipo, explicando qué beneficios traen los
comportamientos anteriormente mencionados, y también, realizando campanas de promocion en

salud.

En cuanto al papel de formador, el psicologo se encarga de trasmitir informacion
detallada a todos los individuos y, por supuesto, a los que cuentan con factores de riesgo
predisponentes para algun tipo de enfermedad relacionada con el cancer; donde el comunicar lo
referente a la patologia crea ansiedad en el paciente quien lo puede tomar como castigo; y es aqui
donde se debe dar la informacion sin prohibir ya que esto lleva a que se den comportamientos no
adecuados para la salud del paciente. Se debe informar de manera positiva evitando la negacion y
valiéndose de elementos reforzantes positivos. Dentro de sus tareas también se encuentra la de
realizar intervencion psicologica relacionada con terapias para casos que tienen que ver con
obesidad, tabaquismo; consumo de sustancias alcoholicas, donde mediante metodologias como
relajacion, imaginacion, control de emociones y pensamientos se busque adquirir pautas para

logras estilos de vida que no sean dafiinos para la salud (Ibafiez, 2004).
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Regina et al. (2005) mencionan que el profesional que atienda pacientes diagnosticados
con enfermedades oncoldgicas se debe caracterizar por contar con elementos que permitan
identificar y trabajar sentimientos y emociones que vivencia quien tiene la patologia y sus
respectivas familias, que este presto a escuchar sin juzgar lo que ellos quieren expresar,
respetando y resolviendo preguntas que se tengan al respecto. Quien coopera en intervencion con
pacientes con este tipo de alteraciones debe contar con habilidades como una buena capacidad de
colaboracion y escucha a quien lo necesita, de tal forma que el paciente viva teniendo en cuenta
sus facultades y restricciones; donde el profesional intervenga disminuyendo la incertidumbre

respecto a lo que esté pasando.

De acuerdo con lo anterior, se puede identificar que si no hay una adecuada preparacion
del profesional que interviene en el cuidado del paciente se pueden incrementar los indices de
incertidumbre, de estrés y ansiedad, tanto de quien vivencia la enfermedad como de sus

familiares.

Gil et al. (2004) afirman que dentro de los principios para realizar un trabajo desde el
ambito psicologico en el area de oncologia se encuentran el velar por una atencion integral al
paciente con cancer, cuya diada principal de intervencion es quien tiene la enfermedad y su
respectiva familia, los cuales deben ser informados de lo que estd pasando y poder acceder a un
servicio de salud que ofrezca el nivel de atencion requerido, servicio que debe estar presente a lo
largo de todo el proceso de tratamiento y también en todas las fases de la patologia. Cada
profesional debe respetar el concepto que tengan los demas expertos en el tema; mediante
herramientas deben ser valorados los elementos sociales y psicoldgicos; el trabajo desarrollado

debe tener como base la certeza de lo que se va a realizar y tener presente que se pude trasformar
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esa informacion, es decir, la comunicacidon permanente y el elemento de caricter investigativo

son ingredientes fundamentales en el trabajo en el area asistencial.

Duré e Ibaniez (2000) se refieren a la psicologia oncoldgica afirmando que esta se encarga
de reunir investigaciones de diferentes areas como social, médica y psicologica; cuya funcion
principal es contribuir de una manera adecuada en el proceso de tratamiento que esta recibiendo
el paciente con céncer, teniendo como base un paradigma bio-psico-social en temas relacionados
con enfermedad y salud; aunque es una especialidad de la psicologia de la salud es relativamente
nueva, la expansion que ha tenido ha sido grande tanto en el &mbito de practica como en el

investigativo.

Méndez et al. (2004) afirman que el papel que ejerce el psicologo en la intervencion a
poblacion oncoldgica infantil desde el momento del diagnostico es fundamental, puesto que la
inseguridad que se genera no solo en ellos, sino también en sus familias es alta; recalcando que

se debe ser honesto siempre con el menor.

De acuerdo con lo anterior, la psicologia debe ir enfocada en generar autonomia en los
menores con esta enfermedad, permitirles participar ampliamente en la toma de decisiones
durante el proceso de tratamiento, generarles espacios que le signifiquen seguridad, donde
puedan hablar de manera amplia de lo que le representa el proceso por el que estd pasando, darle

un trato de manera normal y, sobre todo, no subestimarlo (Celma, 2009).

8.2.2. Modelos de atencion empadtica.
Ante este tipo de noticias es fundamental que la familia comprenda que el paciente debe

ser tratado de forma normal, y que continua con cierto grado de deberes, los cuales debe cumplir,
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puesto que si los padres reaccionan de manera exagerada el menor se daré cuenta de lo que esta

sucediendo, creando cierto grado de incertidumbre en el mismo (Celma, 2009).

Lo anterior se logra realizando un seguimiento tanto al menor como a su familia desde el
inicio del tratamiento, donde el profesional en el area psicoldgica busque concientizar al
cuidador de lo anteriormente mencionado y donde no se subestime al paciente por la situacion
que esta vivenciando, explicandole en detalle lo acontecido, realizando un adecuado
acompafiamiento ante las manifestaciones emocionales que busca expresar, haciéndole sentir que
no esté solo, logrando lazos de empatia, pero resaltando que es la realidad vivida la cual se debe
enfrentar y que los resultados a esta situacion se daran de acuerdo a las posturas con que se

asuma la misma.

Del mismo modo, realizar un proceso de intervencion psicoldgica con el menor teniendo
en cuenta tareas que no le generen agotamiento excesivo y ofrecer variedad de actividades de
acuerdo a las condiciones en que se encuentre el paciente y a las caracteristicas relacionadas con
la vulnerabilidad del mismo; ya que se afirma que hay un grado de fragilidad mas alto en la fase
de diagnostico y de remision (cuando la enfermedad desaparece); en el primero por la necesidad
de aprobacion o aceptacion del otro y en el segundo, por el temor en la recidiva (reaparicion del

cancer) que se pueda dar de la enfermedad (Celma, 2009).

8.2.3. [Estrategias psicoterapéuticas.

La psicoterapia debe contar con variedad de metodologias diagnosticas y de intervencion,
teniendo en cuenta que los periodos claves de la enfermedad son el momento en que se recibe el
diagnéstico, las fases del tratamiento y, posteriormente, el proceso de remision, todo ello

manejado por un equipo multidisciplinar (Celma, 2009).
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El profesional en psicologia se puede valer de diferentes estrategias a lo largo del
tratamiento en poblacion infantil con cancer, donde los padres son un pilar fundamental para el
menor, por ejemplo, elementos de distraccion durante los procedimientos o las tomas de
laboratorios cooperan para que haya disminucion de ansiedad; también las técnicas de relajacion
con imagenes, la hipnosis y estrategias de desensibilizacion sistematica merman episodios de
nauseas y vomitos; el control del dolor puede ser manejado mediante escalas relacionadas con
rostros de dolor, elementos distractores y estrategias de relajacion y respiracion, todas de gran

ayuda en este aspecto (Méndez et al., 2004).

Mardones y Escalona (2020) mencionan que una terapia de intervencion desde el
enfoque sistémico se caracteriza por establecer un adecuado encuadre con el menor, teniendo en
cuenta que no se debe obligar a asistir a terapia, donde sea ¢l mismo quien tome la decision de
recibirla; alli se le brinden estrategias que le permitan evidenciar que esta le aportard a su
crecimiento personal, que se establezca a partir de un lenguaje de respeto, teniendo en cuenta la
vida personal del individuo y también de su grupo familiar, donde el protagonismo sera para el

paciente y el profesional se convierte en un guia constante

El sufrimiento en el individuo aparece de forma natural, se da cuando no se cuenta con
elementos para enfrentar una realidad que genera intimidacion. No es sencillo acompanar a
alguien que se encuentra en etapas de padecimiento, se debe contar con mecanismos para
hacerlo, pero es una de las tareas a nivel clinico del personal de salud, con este trabajo se busca
realizar un proceso reflexivo y adquirir conocimiento que permita acompafar al individuo en
esta etapa mediante estrategias que desde la conciencia y el aspecto moral permitan ayudar de la
mejor manera; estos elementos de ayuda se focalizan en cinco aspectos: gratitud,

responsabilidad, atencion, autorregulacion y aceptacion (Coca et al., 2020).
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Troncoso et al. (2019) refieren que las patologias oncoldgicas que se encuentran en
estadios avanzados generan dafio a nivel fisico y psicologico, los cuales van progresando,
generando temor y, en ocasiones, no se encuentra significado a vivir, se experimenta
incertidumbre ante lo que vendra, miedo a la muerte, perdida de libertad y privacidad, donde
obligatoriamente se debe depender de alguien, para los cuidados, por las condiciones en que se
encuentra el enfermo. Varios pacientes en cuidados paliativos son diagnosticados con

enfermedades psiquiatricas donde a menudo se presentan sintomas como la depresion.

La terapia controlar el cancer y vivir con sentido (CALM) de origen canadiense, ofrece
bases para una adecuada atencion a este tipo de pacientes, puesto que permite la expresion libre
de manera personal de los pacientes con patologias como cancer avanzado y también de sus
respectivos familiares; lo cual les ayuda a mejorar la sintomatologia presente, como episodios de
ansiedad y de depresion, mientras al personal de salud le ayuda a realizar un adecuado
acompafiamiento a quien padece la enfermedad via a la fase final de la vida o fallecimiento

(Troncoso et al., 2019)..

La resiliencia hace referencia a las estrategias usadas por los individuos para enfrentar
situaciones complejas de manera positiva y lograr una transformacion de estas, donde si no se
cuenta con ellas, se pueden llegar incluso a generar traumas. Mas alla de patologizar las
enfermedades oncologicas, debemos indagar sobre cudles son esos mecanismos importantes en
los infantes y adolescentes que les permitan enfrentar situaciones dificiles de la mejor manera;
con el fin de intervenir y lograr una reestructuracién emocional a la hora de enfrentarse a una

enfermedad de estas caracteristicas (Pintado & Cruz, 2017).

En una investigacion, mediante elementos como la entrevista clinica y la aplicacion de la

bateria relacionada con el inventario de factores personales de resiliencia, prueba que se aplico a
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54 menores con diagndsticos oncologicos, se pudo concluir que el principal elemento de
resiliencia para ellos es el sentido del humor, el ser autonomos y empaticos, cuestiones que
marcadamente se puede evidenciar sobre todo en el género masculino; mientras en las nifas el

aspecto que sobresalio en relacion a la resiliencia fue la creatividad (Pintado & Cruz, 2017).

Plasencia et al. (2017) afirman que hoy en dia el porcentaje de cura en poblacion
pediatrica oncologica es superior al 70%-80%, en leucemias linfoides de riesgo bajo, por lo cual
se debe trabajar arduamente en la reincorporacion a nivel social del menor después de terminado
el tratamiento, el cual estd dado por procesos de quimioterapia, intervencidon quirurgica y
radioterapia; que acarrean estadias hospitalarias largas y alteraciones a nivel familiar por las
condiciones de la enfermedad. En el trabajo de restauracion del nifio o adolescente ante la
sociedad se deben hacer participes al grupo familiar, profesores, compaiieros de estudio,
personas que viven alrededor del hogar; de manera que no se vea al paciente con burla o
catalogandolo como "pobrecito", sino como una persona capaz de llevar una vida normal dentro

del contexto al cual pertenece, después de haber pasado por un tratamiento de cancer.
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PARTE 3
Capitulo 6
9. (Quién se afecta ante un diagnoéstico de cancer?

Un diagnostico de estas caracteristicas afecta no solo al paciente, también a su grupo
familiar y al equipo sanitario que lo est4 tratando, ocasionando una alta demanda de cuidados y
de soporte emocional (Espinar, 2012). Es por esto que nace la psicooncologia, como
subespecialidad de la psicologia e interviene en enfermedades oncoldgicas de caracteristicas con
multiples factores, tanto por su origen genético, proceso de tratamiento y desarrollo de la misma;
fija sus cuidados en el individuo no en la patologia, comprendiéndolo en un marco biolégico y
social; centrandose no solo en la atencion de quien recibe un diagnostico relacionado con cancer,
sino también en el grupo familiar y personal de salud quien lo atiende, entrendndolo en técnicas
ante alteraciones de origen emocional y protegiendo a este equipo del desgaste por trabajar con

esta poblacion (Cabrera et al., 2017).

9.1. ;Qué experimenta el menor con cancer ante un diagnéstico de estas caracteristicas?
Un diagnostico de este tipo modifica todos los aspectos que conforman las areas de ajuste
de una persona (biologica, familiar, social y académica), por lo cual un acompafiamiento
adecuado es de vital importancia, puesto que los menores pueden presentar algin tipo de
reaccion psicologica como: trastorno de angustia por separacion, debido a que la rutina familiar
cambia y el miedo a que no lo puedan acompafiar en este proceso aumenta; también se puede
experimentar ansiedad o depresion, temor a morir o a las consecuencias del tratamiento;
desilusion, ira o frustracion; donde algunos pacientes tienden a aislarse. Para el adolescente la
percepcion y la retroalimentacion de los pares es fundamental, debido a que experimenta

cambios fisicos: como la caida del cabello, cambios en el peso y color de piel; amputaciones de
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miembros, etc.; donde el tener caracteristicas similares de sus amigos es importante para el
menor que tiene esta enfermedad (Gonzalez et al., 2007); y es aqui donde el papel del psicdlogo
se debe tener en cuenta desde el momento en que se le cuenta al menor y a sus familiares que

tiene una enfermedad oncologica.

Delgadillo et al. (2016) afirman que es de real importancia el poder analizar
constantemente la calidad de vida en menores con enfermedades oncologicas, ya que esto nos
permite evidenciar el efecto de esta patologia en su quehacer, dia a dia; pudiéndose afirmar que
tres elementos son caracteristicos de una forma negativa: la tendencia a aislarse, la impresion de
su cuerpo y alteraciones en funciones de origen cognitivo donde se muestra un deterioro en

procesos de memoria y de capacidad de concentracion.

Una noticia en relacion con las enfermedades cancerigenas en poblacion pediatrica trae
consecuencias que alteran la calidad de vida, no solo para quien es diagnosticado sino para la
familia, dadas las caracteristicas de esta patologia que puede llevar hasta la muerte; por lo que se
evidencia: desde presencia de ansiedad hasta alteraciones a nivel econdmico; resaltando que un
adecuado apoyo psicologico, familiar y del personal de salud brindan tranquilidad e interfieren

para que haya de nuevo un proceso de organizacion de vida del paciente (Delgadillo et al., 2016).

Los niflos mas pequefios experimentan episodios de ansiedad, la cual es generada por
elementos como el dolor por los diferentes procedimientos médicos a que son expuestos y el
miedo a la separacion de sus padres; los adolescentes sufren estrés por episodios como la caida
del cabello, los cambios corporales o por el alto significado que le dan al concepto que el otro

tenga de ¢l (Méndez et al., 2004).
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En esta etapa las relaciones sociales se aumentan, los pares se convierten en un gran
apoyo para el menor, pero algunas veces también generan cierta ansiedad por el desasosiego que

crea no ser aceptado por el grupo (Celma, 2009).

A la hora de recibir un adolescente informacion relacionada con el diagnostico de cancer,
hay que tener en cuenta aspectos como madurez a nivel de desarrollo, experiencias previas que
influyen en la aceptacion o no del mismo y tener en cuenta que, aunque las reacciones de los

menores se muestran de diferente manera, la mayoria son negativas (Celma, 2009).

El adolescente experimenta dolor, el cual se define como una vivencia personal cuando se
estd expuesto a algo que ocasiona dafio; elemento subjetivo que debe ser valorado lo mas rapido
posible. En el aspecto oncoldgico este no solo afecta a quien padece la enfermedad, también al

ndcleo familiar que le rodea (Parra et al., 2020).

Lo que no te mata, te hace mas fuerte: una expresion modificada de la original de
Frederich Nietzsche, dura, pero cierta. La resiliencia es un proceso dindmico con el que la
persona adquiere fortalezas al afrontar la adversidad (Gamboa-Chavez & Quirds-Mata,

2019, p. 173).

Encontrarse con un diagnodstico de cancer es un evento que ocasiona gran incertidumbre
para el paciente, pero también para su grupo familiar, enfrentarse a un tratamiento largo, a la
espera de algo que puede servir o no, pensar en efectos de este tratamiento, son elementos que
traen consecuencias en el aspecto emocional del individuo, lo cual puede ocasionar estrés,
llevando a un sindrome denominado estrés postraumatico, este genera una baja adherencia al
tratamiento instaurado, y también afectacion en la vida normal de quien padece esta enfermedad;

resaltando que si se logra obtener un ajuste en la estructura personal puede cambiar,
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convirtiéndose no en Estrés Postraumatico (EPT), sino en Crecimiento Postraumatico (CPT), lo
cual interviene para que haya optimismo y mejoria en las destrezas que lo caracterizan y en un

mejor proceso de adaptacion (Gamboa-Chavez & Quirds-Mata, 2019)..

9.2. Familia

Al presentarse la enfermedad se da un cambio en la rutina de vida con la que se venia,
modificando también el vinculo entre madre e hijo, puesto que la atencidon que requiere el menor
es diferente y la figura materna no ve al nifio igual a como lo veia antes de ser diagnosticado con

cancer (Guirotane, 2012).

Galindo et al. ( 2015) afirman que los cuidadores de los pacientes oncoldgicos, en
especial el cuidador primario, desempefian un papel fundamental en el tratamiento a pacientes
que experimentan este tipo de patologias, aunque no es una tarea fécil (higiene del paciente,
traslado a centros de salud, acompafiamiento durante la hospitalizacion, ayuda con suministro de
medicamentos, entretenimiento en la mejora de los sintomas); por lo cual altera aspectos tanto
fisicos como psicolédgicos de este acompaiante; representado por madre, conyugue u hijo en su

mayoria de veces.

Guirotane (2012) menciona que el cambio de vida se da por las hospitalizaciones tan
largas y los rigurosos cuidados, tanto por el personal sanitario como por la familia; de igual
manera es importante destacar que el aspecto psicologico cambia porque el menor no puede
compartir con sus compaineros como lo hacia antes, alterando el tipo de relacion con ellos,
tendiendo a aislarse, donde las principales dudas que tiene giran en torno al concepto de sus
pares, relacion con los mismos, su habilidad para tener descendencia y la incertidumbre por el

porvenir profesional; las madres también experimentan cambios en los aspectos emocionales
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como colera, tristeza, impotencia, conmocion, tendencia a aislarse; hasta que finalmente admiten

la enfermedad.

Pozo et al. (2015) aseguran que la presencia de episodios de ansiedad en los progenitores
de menores con diagnosticos oncoldgicos es comun, principalmente ante hospitalizaciones o los
cuidados respectivos ordenados por el médico; de igual forma hay una mayor receptividad y
ajuste psicologico a la patologia cuando se cuenta con un apoyo familiar, lo cual disminuye

episodios asociados a estrés.

Como ya hemos dicho, el diagnostico de cancer infantil es un aspecto que no solo afecta
al paciente, sino también a sus progenitores o cuidadores, por lo cual se debe trabajar
constantemente en la ampliacion de metodologias estratégicas que permitan identificar las
respectivas necesidades que requieran ayuda ante una noticia de estas caracteristicas, un proceso
de tratamiento, la posible cura o no de la patologia; con el fin de crear programas que

intervengan para lograr una adecuada adaptacion ante la situacion vivida (Pozo et al., 2015).

Se realiz6 un proceso investigativo en Almeria (Espana) a 51 padres de familia de
pacientes oncologicos, cuya finalidad era poder realizar un andlisis de las alteraciones, tanto
psicologicas como sociales, en esta poblacion al recibir un diagnostico de cancer en su hijo; lo
cual da como resultado agotamiento, cefalea y nerviosidad en los progenitores; ademds de una
conexion importante con variables como ansiedad frente a situacion relacionada con la patologia
y el bienestar del individuo, donde la ayuda familiar y social influyen marcadamente (Pozo et al.,

2015)

Un estudio en el Hospital Infantil de Manizales de caracteristica cuantitativo-descriptivo,

realizado en el afio 2016, permite identificar los niveles de afrontamiento en cuidadores de
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menores diagnosticados con cancer; aclarando que los nifios siempre van a requerir un
acompafiamiento constante para el proceso de tratamiento; el estudio permite concluir que el
cuidador casi siempre es la madre o la abuela (edades que van entre 18 y 70 afos, donde 39 es la
media), pertenecientes a un estrato 2, con estudios de bachillerato no completo, mujeres casadas
o solteras, las cuales pertenecen a la religion catdlica en su mayoria, cuyo promedio es de 19
meses cuidando al menor enfermo; el nivel de afrontamiento muestra un punteo del 71 puntos, lo

cual deja ver un nivel de afrontamiento alto (Campifio-Valderrama & Duque, 2016).

En la actualidad se habla de intervenir en optimizar la calidad de vida del menor con
cancer; por lo cual desde las asociaciones de padres de familia de menores con esta enfermedad

se ha luchado por ello en busca de asistencias a nivel econémico, social y psicologico (Celma,

2009).

Se considera que la participacion de los cuidadores primarios y el apoyo social interfieren
en una adecuada adhesion al tratamiento, puesto que son ellos los que proveen un bienestar tanto
fisico como psicologico; pero por otro lado, los cuidadores también se ven afectados como se
mencionaba anteriormente, puesto que las rutinas de sus actividades cambian y también porque
se generan alteraciones en todos los ambitos de su vida; por lo cual es necesaria la creacion y
divulgacion de programas de intervencion dirigidos a cuidadores primarios, pensando en el

bienestar del individuo, lo cual influye marcadamente para seguir al cuidado de quien lo necesita

(Galindo et al., 2015).

El trabajo del profesional en psicologia en adolescentes que estan vivenciando un proceso
de enfermedad relacionada con el cancer es fundamental, puesto que elementos como

autoestima, busqueda constante de independencia y de confianza en si mismo, juegan un papel
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esencial y es en esta etapa donde se genera un conflicto entre la relacion familiar y los nuevos

requerimientos de independencia que se van presentando (Celma, 2009).

De acuerdo con lo citado, el brindar un apoyo a los cuidadores primarios permite
evidenciar que sintomatologia estan presentando al respecto: ansiedad, desgaste, depresion, de tal
forma que se identifiquen las necesidades y de esa manera establecer un plan de intervencion
adecuada para mejorar la salud. Concluyendo que la sintomatologia de cuidadores primarios
cuando el paciente se encuentra en cuidado paliativo aumenta, desarrollando alteraciones como
estrés postraumatico, trastorno depresivo mayor, trastorno de panico, trastorno de ansiedad
generalizada; entre otros; también alteraciones en el suefio o manifestaciones de dolor; por lo

cual requieren ser valorados por un especialista en salud mental (Galindo et al., 2015).

Cuidadoras femeninas presentan mas alteraciones que los cuidadores hombres en
aspectos como el suefio, trasportar al paciente, problemas musculares; en tanto que los hombres
presentan mas dificultades en coordinar actividades del cuidado del paciente (Galindo et al.,

2015).

Un diagnostico de enfermedad oncoldgica en poblacion adolescente trae consigo un
conjunto de emociones encontradas como rabia, sentimiento de soledad, temor, ansiedad,
culpabilidad, porque se presentan alteraciones a nivel familiar y también de origen social; el
menor se puede tornar irritable y sentir malestar ya que durante este proceso se presentan
cambios fisicos y €l sienta rechazo de sus pares. Este es un estudio de caso plasmado en el
articulo “Abrazando mi historia de vida: La experiencia de vivir con cancer siendo adolescente”
relato de un menor de 14 afios con osteosarcoma (cancer en hueso- especificamente en la tibia),

el cual permite concluir que el apoyo familiar es indispensable a la hora de enfrentar un
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tratamiento de estas caracteristicas, y también que una base social de manera sélida ayuda a un

adecuado afrontamiento y facilita la adaptacion del menor (Orozco et al., 2018).

La patologia oncoldgica que mas aqueja a la nifiez del estado del sur de Veracruz
(México) es la leucemia, cuyo tratamiento es radioterapia, procedimientos quirirgicos y
quimioterapia, los cuales tienen como efecto dolor, nduseas y vomito; los familiares o
cuidadores de los menores afirman que con técnicas de distraccion, manejo de la espiritualidad o
uso de medicamentos ayudan a que esto mejore; refieren que para sintomas como las nduseas les
brindan alimentos calientes y evitan exposicion a espacios de comida. Este estudio es una ayuda
para evaluar sintomatologia relacionada con manejo del dolor, episodios de nauseas y vomito
como efecto de la quimioterapia, los cuales pueden desencadenar en alteraciones tanto a nivel
fisico como psicologico (como estados depresivos y de estrés), y analizar sin son efectivas las

estrategias utilizadas por el grupo cuidador (Diaz-Morales et al., 2019).

9.3.  Personal sanitario

Velasquez-Silva & Zuluaga-Sarmiento (2015) afirman que el personal de enfermeria
debe aprender a identificar en los pacientes los elementos desencadenadores de una posible
depresion, con el fin de trabajar en ellos mediante actividades como: juegos, actividades donde el
menor pueda expresar lo que siente mediante instrumentos de personalidad, promover apoyo a

nivel social y familiar, asi como entablar relaciones adecuadas con pacientes y sus familias.

Lo anterior nos permite identificar que el personal de salud desempefia un papel
fundamental a lo largo del tratamiento del menor con cancer, puesto que es quien lo acompafia
de manera constante, sobre todo el 4rea de enfermeria con quienes comparten mas tiempo

durante este proceso.
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Este profesional de enfermeria todos los dias atiende al paciente, entablando una relacion
cercana que en ocasiones afecta la salud y el desenvolvimiento a nivel personal y laboral del
profesional, lo cual es conocido como el sindrome de burnout o sindrome del trabajador
quemado, caracterizado por cansancio emocional, alteraciones en la percepcidon o experiencias

vividas del mismo individuo y perturbacion para la realizacion a nivel personal (Torres, 2020).

Como se identifica la intervencion psicoldgica a nivel clinico, en atencidn a pacientes
adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide, no solo debe estar enfocada en el paciente y
su familia sino también se debe tener en cuenta al personal de salud que los atiende, ya que el
grado de afectacion es alto por la carga emocional que acarrea un diagndstico de estas

caracteristicas.

Torres (2020) afirma que en el campo de la oncologia el enfermero/a debe batallar todos
los dias con el proceso de tratamiento de la patologia, fallecimientos de los pacientes,
alteraciones emocionales y presencia de elementos estresores que intensifican que se puedan
presentar inconvenientes en su quehacer profesional y también en el ambito personal,
afectandose de manera negativa ¢l mismo, los pacientes atendidos y también la empresa para la

que trabaja.
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PARTE 4
Capitulo 7
10. Metodologia de la investigacion
La investigacion puede definirse como un proceso conformado por fases de
caracteristicas empiricas, sistematicas y criticas; cuya finalidad es realizar un estudio de

problematicas dadas en ciertos momentos sobre temas especificos (Hernandez-Sampieri et al.,

2014).

10.1. Caracteristicas de la investigacion cualitativa

En el presente trabajo se emplea una metodologia de investigacion de enfoque
cualitativo, el cual tiene como caracteristicas recolectar y analizar informacion para pulir
interrogantes o generar preguntas nuevas durante la respectiva interpretacion; es decir pueden
generar dudas anteriores al inicio de la investigacion, a lo largo del proceso y posterior al mismo;
lo cual ayuda a identificar las preguntas relevantes, analizarlas, mejorarlas y responder a las
mismas de la mejor manera, va dirigido en los dos rumbos: realidades y su respectivo andlisis,
donde el proceso investigativo no siempre se da en el mismo orden (Hernandez-Sampieri et al.,

2014).

Es caracteristico de esta investigacion el describir detalladamente los acontecimientos
vividos o experimentados por la poblacion entrevistada, dejando ver una realidad que acontece
en un sitio especifico, arrojando como consecuencia un horizonte amplio respecto al

planteamiento del problema mencionado previamente.

De acuerdo a lo anterior, en este trabajo se describe informacion mediante entrevistas
realizadas a cinco pacientes adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide aguda que ya han

vivido este proceso, asi como a cinco familiares diferentes a parientes de los pacientes
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entrevistados, ya que fue dificil hablar con los padres de los menores, solo se logré entrevistar a
una menor junto con su madre (EF2-2022) y también porque es importante no focalizarnos en un
solo grupo, sino conocer el concepto de diferentes personas que han tenido acercamiento a esta
patologia, incluso padres de menores que fallecieron a lo largo del tratamiento. También se
entrevisto a cinco profesionales del 4rea sanitaria que han atendido a esta clase de poblacion;
parte de hechos y casos particulares donde cada uno comparte la experiencia vivida; analiza y
construye la teoria a través de la investigacion puesto que se convierte en una base de estudio,
permitiendo identificar una situacion problema que requiere de investigacion en busca de
generar alerta para intervenir en la creacion de una posible solucion al mismo; al investigador le
interesa la narracion de los participantes, ellos son el pilar fundamental, ya que a través de las
vivencias compartidas expresaron su descontento ante la falta de presencia de un profesional en

psicologia a lo largo del tratamiento del paciente.
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Figura 1. Fases de la investigacion
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Fuente: elaboracion propia

10.2. Planteamiento del problema

El cual se gener?6 realizando una observacion en la fundaciéon Homi (Fundacion Hospital
de la Misericordia)-Bogota en el 4rea de oncologia pediatrica en atencion a pacientes
adolescentes con enfermedad oncoldgica, observando la forma como se daba la noticia a
familiares y a pacientes con estos diagndsticos, identificando la necesidad de un
acompafiamiento del profesional en psicologia por todas las manifestaciones presentes en esta

poblacion al enterarse de que se tiene esta patologia y también a lo largo de todo el tratamiento,
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por las alteraciones emocionales que desencadena esta situacion. Concluyéndose necesario
investigar sobre qué elementos son indispensables para construir una guia de manejo

psicooncoldgico en adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide aguda.

10.3. Investigacion:

Ya identificado el problema se procede a disefiar el proceso investigativo y es aqui
donde se comprende el trabajo experimental requerido en busca de informacion en relacion a los
objetivos propuestos anteriormente, el cual requiere que quien investiga debe estar en constante
actualizacion y revision al respecto, de igual forma debe contar con elementos como alta
capacidad de escucha, empatia, resolucion de conflictos, manejo de tiempo, trabajo en equipo,
tolerante, paciente entre otros los cuales seran necesarios a la hora de realizar el trabajo de

campo.

10.4. Un paso importante: La recoleccion de la informacion

Esta se lleva a cabo realizando una simplificacion de caracteristicas sistematicas e
intencionales segin la experiencia obtenida por quien investiga, indica que el resultado debe
estar enfocado a un andlisis de facil comprension, el cual permite analizar experiencias vividas,
fendmenos, habitos, cambios experimentados a lo largo del tratamiento, alteraciones

emocionales desde el momento del diagnéstico, intervencion psicoldgica, entre otros.

La recoleccion de la informacion se efectua aplicdndose un instrumento con metodologia
de entrevista profunda. Esta técnica favorece la obtencion de informacion que se considera
necesaria para describir, categorizar y teorizar datos. Se caracteriza porque son relatos de
vivencias que expresan los actores, junta cualidades desde lo que se experimenta diariamente
cuya finalidad es obtener un proceso de ensefiar y aprender mediante un andlisis de tipo

descriptivo y reflexivo (Moraima & Auxiliadora, 2008).
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Los autores afirman que:

La técnica mas usual para llevar a cabo el método Interactivo Ciclico explican es el dialogo
coloquial o entrevista en profundidad. Estos autores la consideran adecuada para descubrir
estructuras. Esta técnica permite interpretar las conversaciones, de donde surge el modelo
intermedio. La aplicaciéon de la entrevista permite tener respuestas que conducen a
representar el modelo adoptado por los actores sociales de su experiencia (Glaser &

Strauss, 1967, citado por Moraima & Auxiliadora, 2008, pp. 134-135).

Se realizan entrevistas a 5 menores diagnosticados con leucemia linfoide aguda (todos
ya han pasado por este proceso), 5 padres de familia diferentes a los padres de los menores
entrevistados, solo se logra entrevistar a una menor con la madre (cuyas edades también
corresponden a etapa adolescente) para no focalizarlo en un solo grupo y diversificar las
respuestas obteniendo diferentes puntos de vista de la enfermedad y 5 profesionales del area de
la salud que han atendido a este tipo de poblacion, con el fin de identificar el concepto de cada
una de estas partes del profesional en psicologia a lo largo del tratamiento, ver si fue incluido

durante este proceso y de igual manera conocer las experiencias vividas por cada uno de ellos.

10.5. Analisis

Para realizar el andlisis de las entrevistas a 5 pacientes adolescentes de la fundacion
Homi-Bogoté del 4rea de oncologia que ya han pasado por un proceso de tratamiento de
leucemia linfoide aguda se recurre a una metodologia de andlisis de contenido el cual, Moraima
y Auxiliadora, (2008) afirman que es una técnica para desglosar procesos, caracterizada por la
estreches de la relacion existente entre los protagonistas de la investigacion, es decir la poblacion
entrevistada al compartir su vivencia suministrando la informacion y la base del conocimiento

que se tenga del tema a trabajar. El analisis de contenido muestra interés por la accion del ser
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humano mediante conexiones de caracter descriptivo que realiza quien investiga informacion
suministrada por los entrevistados. En €l se acoplan el interactuar verbalmente, el hecho de
hablar y los registros de la actitud al hacerlo, donde la relacion entre hablar y el registro ayudan a

realizar un adecuado anélisis y construir teoria.

De acuerdo con lo anterior, es importante aclarar que la informacién suministrada por la
poblacion participante a través de las entrevistas se guardo en grabaciones de audio, las cuales
posteriormente se transcribieron de manera literal, convirtiéndose en el primer recurso de

consecucion de informacion en relacion al tema de trabajo.

10.6. Informe y conclusiones
En este apartado se presentan los resultados obtenidos, conclusiones y los posibles

prondsticos que se tengan a futuro en relacion a esta investigacion.
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PARTE 5

Capitulo 8

11. Informacion y analisis de resultados

El papel del psicologo es fundamental desde el inicio del tratamiento en un adolescente
diagnosticado con céncer, ya que después de recibir una noticia de estas caracteristicas surgen
muchas dudas y este profesional estd capacitado para responderlas, no solo al paciente sino a su
grupo familiar. Con el planteamiento de cuéles son los elementos fundamentales para establecer
una guia psicooncologica a nivel clinico se tendra una base para el plan de manejo institucional
que se debera seguir, donde se traten de forma adecuada episodios de ansiedad, aspectos
relacionados con la muerte (se considera a esta enfermedad sindnimo de ella), manejo adecuado
de sintomas y estrategias para el adecuado enfrentamiento de esta patologia, ya que tiene
cambios de vida marcados, donde sea primordial la presencia de un profesional en esta area en

toda la fase del tratamiento.

El presente trabajo se llevo a cabo bajo la necesidad de demostrar que elementos son
fundamentales para la creacion de una guia de manejo psicooncoldgico en adolescentes
diagnosticados con leucemia linfoide aguda tomando como base informacion suministrada por
los participantes durante las entrevistas realizadas y de esta manera poder ejecutar un analisis
general de las dificultades, sentimientos y cambios que ocasiona este diagnodstico a nivel social y

estructural en los pacientes, familiares y personal de salud.

A continuacion, se muestra los 3 grupos poblacionales entrevistados (5 adolescentes
diagnosticados con leucemia linfoide aguda que ya han pasado por este proceso, 5 padres de
adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide aguda diferentes a los menores entrevistados

y 5 profesionales del area de la salud que han atendido a esta clase de pacientes).
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Figura 2. Poblacion entrevistada
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Figura 3. Manejo de informacion de pacientes y personal de salud
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De los 5 menores entrevistados solo uno cont6 con el acompafiamiento de un

equipo multidisciplinar incluido el profesional en psicologia a lo largo de todo el
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proceso de tratamiento (EF2-2022), los demas afirman que no hubo un
acompafiamiento constante y una adecuada orientacion y son enféticos en que hace
falta la intervencion de esta area por la alteracion emocional que se presenta al
recibir un diagnostico de estas caracteristicas, intervencion que no solo debe ir
enfocada a los pacientes sino también a sus familiares y al personal del area

sanitaria que atiende.

11.1. Sistema de Categorias y su Division en Subcategorias

Con el fin de resumir, analizar la informacion mas relevante y permita una mayor
facilidad en su comprension se consider6 necesario emplear un sistema de categorias y
subcategorias, donde se enfatiza en elementos considerados fundamentales en cumplimiento de
los objetivos que se proponen, de esta manera se deducen 3 categorias (percepcion del cancer,
alteraciones o cambios por presencia de la enfermedad e importancia del acompafiamiento
psicologico a lo largo del tratamiento) con 12 subcategorias explicadas de acuerdo con la
informacion obtenida, como se muestra a continuacion:

Tabla 1. Sistema de Categorias y su Division en Subcategorias

Descripcion del modelo de categorias principales y subcategorias

1- Percepcion del cancer 1.1. Significado

1.2. Tratamiento

1.3. Estrategias de

asimilacion

1.4. Complicaciones

2- Alteraciones o cambios por presencia de la 2.1. Emocionales

enfermedad 2.2. Fisicas
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2.3. Familiares

2.4. Sociales

2.5. Economicas

3- Importancia del acompafiamiento psicologico a lo JRNWFENI

largo del tratamiento 3.2. Durante

3.3. Después

Fuente: elaboracion propia

1. Percepcion del cancer

1.1. Significado: Este va enfocado a la percepcion que se tiene respecto a esta patologia,
donde se evidencia que para los 3 grupos participantes el concepto es doloroso, es sindbnimo de
muerte, de catastrofe, donde el menor diagnosticado siente que la vida se acaba; como lo
menciona EP4-2022 “para mi era una palabra grandisima y me daba miedo y pensaba en muerte

y escuchar esas palabras ese dia fueron un golpe muy muy fuerte”.

1.2. Tratamiento: Comprende las fases de tratamiento médico como quimioterapia,
radioterapia, trasfusiones sanguineas, administracion de antibidticos de acuerdo a las
complicaciones presentes durante el mismo, donde se resalta a la paciente participante
identificada como EP3-2022 quien afirma “la quimioterapia me paralizé la mitad de mi cuerpo
entonces para mi fue muy dificil volver aprender a hacer todo porque a mi me tocé volver a
aprender a caminar”, lo cual deja ver que asi como estos medicamentos contribuyen para atacar
las células malignas también afecta a otros drganos. De acuerdo a lo anterior es importante
resaltar que ningln participante menciona que desde el inicio del manejo de su enfermedad se

hablara de una intervencion psicoldgica a lo largo del tratamiento.
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1.3. Estrategias de asimilacion: Hace referencia a lo que el menor utiliza como técnicas
para aceptar la fase de tratamiento de manera diferente, técnicas de distraccion, juegos,
relaciones con los compafieros de tratamiento cuyo objetivo es asimilar la enfermedad de una
manera positiva. De acuerdo a lo anterior EP2-2022 dice “afrontar esto fue por mi mama gracias
a ella gracias al acompafiamiento gracias a que compartia conmigo nosotros jugamos, veiamos

peliculas algunas series, nos poniamos a leer, etc.”.

1.4. Complicaciones: Direccionado a las complicaciones de acuerdo a esta investigacion,
a lo largo del proceso del tratamiento de la enfermedad se concluye que dentro de estas estaban:
presencia de infecciones, recaidas donde el tratamiento no funciona entran en etapa paliativa y
muchas veces el paciente fallece como sucedi6 con los padres de familia identificados con EF3-
2022, EF4-2022 Y EF5-2022 quienes perdieron a sus hijos; de igual forma el adolescente EP1-
2022 menciona que lo peor del tratamiento para ¢l fue la etapa de trasplante donde muchas veces

le pedia a DIOS que ya no lo dejara sufrir mas.

2. Alteraciones o cambios por presencia de la enfermedad

2.1. Emocionales: Un diagndstico oncoldgico trae consigo alteraciones emocionales como
pensamiento de muerte, depresion, rechazo de la sociedad aspectos que afectan la parte mental
del paciente y de su familia; estos en la etapa adolescente se muestran marcadamente ya que el

concepto de los amigos es fundamental para los menores.

De acuerdo a lo anterior, la psicologia cuenta con muchos métodos que son de gran ayuda
en tratamientos de adolescentes diagnosticados con Leucemia Linfoide Aguda, respecto a esto,

Cerezo (2014) menciona la psicologia positiva, la cual ayuda a los pacientes oncologicos en
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aspectos relevantes para su salud, tales como mejorar su estado de animo, optimizar la calidad de

vida, reducir el estrés emocional o proporcionar tacticas de afrontamiento.

2.2. Fiscas: Al exponerse a un tratamiento oncoldgico se experimentan cambios fisicos
que para el adolescente tienen un gran significado como caida del cabello, palidez, pérdida de

peso, presencia de nauseas, emesis, lo cual los lleva a no sentirse nada bien.

Un participante afirma:

Lo que se me hacia mas dificil era el simple hecho de qué ti estés calvito, el simple hecho
de qué ta andarés con tapabocas porque pues ahorita nomas el tapabocas, pero antes de eso
yo me acuerdo que todos te miraban como un bicho raro o con mucho pesar y pues yo no
quiero inspirar eso, s6lo que no quiere que la gente los degrade no lo s¢ mirando mal, o
digamos que tu sales con mis amigas obviamente todas ellas bonitas que con su cabello
largo, y qué tal es y a uno se lo quedan mirando como a esa nifia tiene cancer, si me hago
entender, como es la forma de juzgar y eso emocionalmente me derrumbo, 6sea yo preferia

no salir de mi casa porque la gente no disimula nada, nada es nada (EP3-2022).

2.3. Familiares: Una noticia de una enfermedad oncologica en un adolescente es un
acontecimiento que no solo afecta al menor sino también a su ntcleo familiar, por las
caracteristicas del tratamiento, donde para para poder acompafiar al menor en esta fase se deben
realizar cambios a nivel de esta estructura, como lo manifiesta EP4-2022: “mi mama porque pues
ella cambi6 completamente su vida para irse conmigo dejo del lado todo para irse conmigo, y
obviamente mi papa haciendo su mayor esfuerzo tratando de sacar adelante la casa ¢l solito mis

hermanas”.
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Al presentarse la enfermedad se da un cambio en la rutina de vida con la que se venia,
modificando también el vinculo entre madre e hijo, puesto que la atencidon que requiere el menor
es diferente y la figura materna no ve al nifio igual a como lo veia antes de ser diagnosticado con

cancer (Guirotane, 2012).

2.4. Sociales: El nivel social se altera bastante en los menores con diagnostico de
leucemia linfoide aguda, ya que como se mencionaba anteriormente los amigos y compaieros de
colegio juegan un papel muy importante en sus vidas, y por la exigencia de estancias
hospitalarias tan largas y cuidados por la baja de defensas deben dejar el colegio y alejarse
muchas veces de su grupo social y hasta de su familia lo cual los desanima mucho, “volvi a
recaer y si duré como ocho meses hospitalizado con quimioterapia y tomando dos afios pastas”

(EP2-2022).

2.5. Econémicas: A nivel familiar algunos padres deben someterse a cambios de trabajo
o muchas veces abandonar el trabajo, con el fin de poder acompanar al menor en la fase de
tratamiento lo cual genera menos ingresos afectandose marcadamente esta instancia, como lo
mencionan los siguientes participantes: “mas que todo en la parte econdémica en la parte familiar,
pues también se destruyd un poco pues por la impotencia en ambas partes nos tocéd dejar
trabajos, buscar otros empleos para conseguir mas dinero, buscar ayuda de otras personas”(EF5-
2022), EF1-2022 afirma: ““ yo de hecho tuve que renunciar a mi trabajo porque digamos que en

una escala de prioridades si la primera es mi hija”.

3. Importancia del acompafiamiento psicoldgico a lo largo del tratamiento

3.1. Antes: Un diagnostico oncologico a cualquier edad crea incertidumbre en relacion a

que va a pasar durante la fase de tratamiento, donde se experimentan alteraciones de origen
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emocional como ira, rabia, dolor, tristeza, temor, por lo cual se considera imprescindible un
acompafiamiento psicologico desde el momento que se da la noticia de que se tiene esta
enfermedad tanto en el paciente como en su ntcleo familiar, explicandole detalladamente que es
el cancer, las fases de tratamiento, escuchar activamente al paciente y a su cuidador
permitiéndole expresar sus emociones libremente e interviniendo en ellas, se despejen dudas y de

igual manera se establezca un tratamiento psicoterapéutico en relacion al diagnostico diferencial.

3.2. Durante: El tratamiento de origen psicoterapéutico debe considerarse de manera
constante con el fin de no perder secuencialidad, ya que algunos participantes mencionaban que
alguna u otra vez los veia el psicélogo, pero después se olvidaban de ellos, es de real importancia
acompafiar al menor y a su familia en este periodo, ya que el tratamiento se puede ver afectado
por multiples aspectos que desencadenan periodos de depresion y tristeza, viéndose alterado
tanto el menor como su cuidador; como lo menciona la adolescente identificada con EP4-2022
quien afirma “ tuve que hacer de tripas corazon, porque ya no queria jugar mas y mi mama
estaba muy triste lloraba mucho, muchas veces como que me tragaba esas cosas €sos

sentimientos para no perjudicar a mi mama”.

3.3. Después: La intervencion psicologica después de finalizado el tratamiento debe estar
presente tanto en los pacientes como en los familiares sea que se tenga éxito o no en el
tratamiento, como lo afirma la adolescente identificada como EP3-2022 quien refiri6 sentir
miedo al reintegrarse a la sociedad después de terminado el tratamiento de igual forma a adquirir
responsabilidades que no tenia antes de afrontar esta situacion; intervencion que debe estar
enfocada también en la etapa paliativa con el fin de mejorar la calidad de vida del paciente y

cuidador, brindando un apoyo espiritual y emocional.
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Capitulo 9:
12. Discusion

Esta parte del proceso investigativo constituye uno de los elementos sobresalientes en
el presentes estudio. Con el fin de resumir, analizar la informacion mas relevante y permitir
una mayor facilidad en su comprension se considerd necesario emplear un sistema de
categorias y subcategorias, donde se enfatiza en elementos considerados fundamentales en
cumplimiento de los objetivos propuestos de esta manera se deducen 3 categorias
(percepcion del cancer, alteraciones o cambios por presencia de la enfermedad e importancia
del acompafniamiento psicoldgico a lo largo del tratamiento) con 12 subcategorias explicadas
detalladamente, contrastando informacion obtenida mediante los resultados de las entrevistas
con la teoria propuesta y argumentando la misma segun lo analizado.

Este tipo de investigacion de caracteristicas cualitativas permitié entender las
vivencias y experiencias personales de cada uno de los entrevistados lo cual genera
conocimiento desde lo especifico hasta lo general, convirtiéndose en una base para intervenir
en elementos como promocidn y prevencion de las patologias cancerigenas en edad
adolescente, de igual manera desde el area de psicologia intervenir en el bienestar emocional
del paciente su familia y personal sanitario presente durante el periodo de tratamiento de la
enfermedad.

A continuacion, se procedera a explicar detalladamente el sistema de categorias y sub
categorias en contraste con la teoria plasmada y el argumento respectivo. La categoria 1 hace
referencia a la percepcion del cancer por parte del paciente y estd dividida en las siguientes

subcategorias:
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La primera subcategoria menciona el significado para los menores de la palabra céncer,
se identifica que un diagnostico de estas caracteristicas en este tipo de poblacion crea
alteraciones desde el momento que se escucha la palabra CANCER la cual es asociada con
sinébnimo de muerte, donde el menor siente que la vida de acaba como lo afirmaban 3
participantes de los 5 entrevistados; los otros dos menores mencionan, la menor identificada con
EP3-2022 afirma: “antes yo lo que pensaba que era un sindnimo de muerte o sea eso pensaba yo
antes pero ahorita hoy en dia después de la experiencia pues después de todo el procedimiento
para mi cancer significado una nueva oportunidad”; por otra parte EP1-2022 menciona “en este
momento es algo totalmente dificil es una situacion en la que uno se pone en riesgo, en la que

toca afrontar si o si un tratamiento”.

Un diagndstico de estas caracteristicas trae consigo un impacto muy grande por el
concepto que se tiene de lo catastrofica que puede ser esta enfermedad, la cual genera altos
niveles de estrés y de ansiedad, no solo para quien es diagnosticado sino para las personas que
comparten con el paciente; por la incertidumbre que se tiene ante lo que pueda pasar durante el
tratamiento, por el miedo a la muerte y también por desconocimiento en el tema (Méndez et al.,

2004).

Con base en lo anterior se considera fundamental una intervencion psicologica desde el
inicio del tratamiento con el fin de despejar dudas a los menores y sus familias respecto a la
enfermedad, también se debe tener en cuenta que esta clase de noticias generan sentimientos de
desesperanza, tristeza, miedo a la muerte, depresion, ansiedad por lo cual el acompafiamiento de

este profesional deberia ser prioritario.

La segunda subcategoria hace referencia al tratamiento el cual a nivel medico incluye

administracion de quimioterapia, radioterapia, trasfusiones sanguineas, antibidtico, donde se
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resalta a la paciente participante identificada como EP3-2022 quien afirma “la quimioterapia
me paraliz6 la mitad de mi cuerpo entonces para mi fue muy dificil volver aprender a hacer todo
porque a mi me toco volver a aprender a caminar”, donde solo 1 participante menciona que

desde el inicio del tratamiento tuvo acompafiamiento a nivel psicolégico de manera constante.

Méndez et al. (2004) afirman que detras de un diagndstico de cancer se encuentran
personas, seres humanos que necesitan de un acompanamiento no solo médico, sino también
familiar y psicoldgico adecuado, desde un comienzo, cuando se dé¢ la noticia de que se tiene la
enfermedad, ofreciendo una explicacion detallada de todo lo concerniente a la patologia, que
vaya a lo largo de todo el tratamiento y hasta la finalizacion del mismo; teniendo en cuenta las
estrategias utilizadas tanto por el paciente como el profesional en psicologia al enfrentar esta
patologia, aca surge la duda de porque no todos los paciente cuentan con un acompafiamiento
psicoterapéutico a lo largo del tratamiento o porque el oncologo no ordena la interconsulta aun

sabiendo y evidenciando las alteraciones emocionales presentes a lo largo de todo el proceso.

La tercera subcategoria corresponde a estrategias de asimilacion hacen referencia a lo que
el menor utiliza como técnicas para aceptar la fase de tratamiento de manera diferente, técnicas
de distraccion, juegos, relaciones con los compafieros de tratamiento cuyo objetivo es asimilar la
enfermedad de una manera positiva. De acuerdo a lo anterior EP2-2022 dice “afrontar esto fue
por mi mama gracias a ella gracias al acompafiamiento gracias a que compartia conmigo

nosotros jugamos, veiamos peliculas algunas series, nos poniamos a leer, etc.”.

La psicologia debe ir enfocada en generar autonomia en los menores con esta
enfermedad, permitirles participar ampliamente en la toma de decisiones durante el proceso de

tratamiento, generarles espacios que le signifiquen seguridad, donde puedan hablar de manera
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amplia de lo que le representa el proceso por el que estd pasando, darle un trato de manera

normal y, sobre todo no subestimarlo (Celma, 2009).

Con relacion a la cuarta subcategoria referente a las complicaciones, de acuerdo a esta
investigacion a lo largo del proceso del tratamiento de la enfermedad se concluye que dentro de
estas estaban: presencia de infecciones, recaidas donde el tratamiento no funciona entran en
etapa paliativa y muchas veces el paciente fallece como sucedid con los padres de familia
identificados con EF3-2022, EF4-2022 Y EF5-2022 quienes perdieron a sus hijos; de igual forma
el adolescente EP1-2022 menciona que lo peor del tratamiento para €l fue la etapa de trasplante

donde muchas veces le pedia a DIOS que ya no lo dejara sufrir mas.

La finalidad de los cuidados paliativos es ofrecer una base solida al personal de salud
para brindar una atencidn y tratamiento integro, de calidad a los pacientes en la etapa final de la
existencia; caracterizada por alto nivel de humanizacion y de conocimiento al respecto, con el fin

de mejorar el dolor o el padecimiento en su totalidad (Espinar, 2012).

La categoria 2 esta identificada como alteraciones o cambios por presencia de la
enfermedad. Aca se procede a continuar con el esquema de explicacion de subcategorias de

acuerdo a la informacion encontrada

La subcategoria quinta hace referencia al aspecto emocional en el cual el menor se ve
identificado con pensamiento de muerte, depresion, rechazo de la sociedad aspectos que afectan
la parte mental del paciente y de su familia; estos en la etapa adolescente se muestran

marcadamente ya que el concepto de los amigos es fundamental para los menores.

El profesional en psicologia se puede valer de diferentes estrategias a lo largo del

tratamiento en poblacion infantil con cancer, donde los padres son un pilar fundamental para el
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menor, por ejemplo elementos de distraccion durante los procedimientos o las tomas de
laboratorios cooperan para que haya disminucion de ansiedad; también las técnicas de relajacion
con imagenes, la hipnosis y estrategias de desensibilizacidn sistematica merman episodios de
nauseas y vomitos; el control del dolor puede ser manejado mediante escalas relacionadas con
rostros de dolor, elementos distractores y estrategias de relajacion y respiracion, todas de gran

ayuda en este aspecto (Méndez et al., 2004).

La subcategoria sexta informa acerca de los cambios fisicos que para el adolescente
tienen un gran significado como caida del cabello, palidez, pérdida de peso, presencia de

nauseas, emesis, lo cual los lleva a no sentirse nada bien.

Un participante afirma:

Lo que se me hacia mas dificil era el simple hecho de qué th estés calvito, el simple
hecho de qué ti andaras con tapabocas porque pues ahorita nomads el tapabocas, pero antes
de eso yo me acuerdo que todos te miraban como un bicho raro o con mucho pesar y pues
yO no quiero inspirar eso, sdlo que no quiere que la gente los degrade no lo sé¢ mirando mal,
o digamos que ta sales con mis amigas obviamente todas ellas bonitas que con su cabello
largo, y qué tal es y a uno se lo quedan mirando como a esa nifia tiene cancer, si me hago
entender, como es la forma de juzgar y eso emocionalmente me derrumbo, 6sea yo preferia

no salir de mi casa porque la gente no disimula nada, nada es nada (EP3-2022).

De acuerdo a lo anterior un proceso de intervencion psicologica con el menor teniendo
en cuenta tareas que no le generen agotamiento excesivo y ofrecer variedad de actividades de
acuerdo a las condiciones en que se encuentre el paciente y a las caracteristicas relacionadas con

la vulnerabilidad del mismo; ya que se afirma que hay un grado de fragilidad mas alto en la fase
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de diagnostico y de remision (cuando la enfermedad desaparece); en el primero por la necesidad
de aprobacion o aceptacion del otro y en el segundo, por el temor en la recidiva (reaparicion del

cancer) que se pueda dar de la enfermedad (Celma, 2009).

La subcategoria séptima nos menciona la alteracion familiar ante un diagnostico de
leucemia linfoide aguda en poblacion adolescente, por las caracteristicas del tratamiento se
experimentan cambios de esta indole, donde para para poder acompafiar al menor en esta fase se
deben realizar cambios a nivel de esta estructura, como lo manifiesta EP4-2022: “mi mama
porque pues ella cambid completamente su vida para irse conmigo dejé del lado todo para irse
conmigo, y obviamente mi papa haciendo su mayor esfuerzo tratando de sacar adelante la casa ¢l
solito y a mis hermanas”. Al presentarse la enfermedad se da un cambio en la rutina de vida con
la que se venia, modificando también el vinculo entre madre e hijo, puesto que la atencion que
requiere el menor es diferente y la figura materna no ve al nifio igual a como lo veia antes de ser

diagnosticado con cancer (Guirotane, 2012).

En cuanto a la subcategoria octava la parte social se altera bastante en los menores con
diagnéstico de leucemia linfoide aguda, ya que como se mencionaba anteriormente los amigos y
compaifieros de colegio juegan un papel muy importante en sus vidas, y por la exigencia de
estancias hospitalarias tan largas y cuidados por la baja de defensas deben dejar el colegio y
alejarse muchas veces de su grupo social y hasta de su familia lo cual los desanima mucho,

173 r . . . . .. . ~
volvi a recaer y si duré como ocho meses hospitalizado con quimioterapia y tomando dos afios

pastas” (EP2-2022).

La adolescencia trae consigo grandes cambios a nivel social, bioldgico y también
psicolégico, generando inestabilidad y desajustes; busqueda constante de autonomia, alejamiento

de adultos como padre, madre y maestros, donde el concepto de los compafieros influye
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marcadamente; la imagen corporal, relaciones intimas, asi como establecimiento de proyectos
para mas adelante, estos elementos se convierten en aspectos fundamentales para el adolescente,
los cuales se ven afectados de manera muy marcada ante un diagndstico oncoldgico (Bellver &

Verdet, 2015).

Los cambios econdomicos ante un diagnostico de leucemia linfoide aguda en adolescentes
estan plasmados en la subcategoria novena, donde se afirma que algunos padres deben someterse
a cambios de trabajo o muchas veces abandonar el trabajo, con el fin de poder acompaiiar al
menor en la fase de tratamiento lo cual genera menos ingresos afectindose marcadamente esta
instancia, como lo mencionan los siguientes participantes: “mas que todo en la parte econémica
en la parte familiar, pues también se destruy6 un poco pues por la impotencia en ambas partes
nos toco dejar trabajos, buscar otros empleos para conseguir mas dinero, buscar ayuda de otras
personas”(EF5-2022), EF1-2022 afirma: ““ yo de hecho tuve que renunciar a mi trabajo porque

digamos que en una escala de prioridades si la primera es mi hija”.

La categoria ultima correspondiente al numero 3 hace referencia a la importancia del
acompafiamiento psicologico a lo largo del tratamiento, estd conformada por las siguientes 3

subcategorias:

La subcategoria once se refiere a antes del inicio del tratamiento: Un diagndstico
oncoldgico a cualquier edad crea incertidumbre en relacion a que va a pasar durante la fase de
tratamiento, donde se experimentan alteraciones de origen emocional como ira, rabia, dolor,
tristeza, temor, por lo cual se considera imprescindible un acompanamiento psicologico desde el
momento que se da la noticia de que se tiene esta enfermedad tanto en el paciente como en su
nicleo familiar, explicandole detalladamente que es el cancer, las fases de tratamiento, escuchar

activamente al paciente y a su cuidador permitiéndole expresar sus emociones libremente e
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interviniendo en ellas, se despejen dudas y de igual manera se establezca un tratamiento

psicoterapéutico en relacion al diagnostico diferencial.

La subcategoria nlimero diez se enfatiza en la fase durante el tratamiento el cual desde un
aspecto psicoterapéutico debe considerarse de manera constante con el fin de no perder
secuencialidad, ya que algunos participantes mencionaban que una que otra vez los veia el
psicologo, pero después se olvidaban de ellos, es de real importancia acompanar al menor y a su
familia en este periodo, ya que el tratamiento se puede ver afectado por multiples aspectos que
desencadenan periodos de depresion y tristeza, viéndose alterado tanto el menor como su
cuidador; como lo menciona la adolescente identificada con EP4-2022 quien afirma “ tuve que
hacer de tripas corazon, porque ya no queria jugar mas y mi mama estaba muy triste lloraba
mucho, muchas veces como que me tragaba esas cosas esos sentimientos para no perjudicar a mi

mama”.

Para finalizar la subcategoria doce se refiere a la parte del final del tratamiento donde la
intervencion psicoldgica después de terminado el tratamiento debe estar presente tanto en los
pacientes como en los familiares sea que se tenga éxito o no en el tratamiento, como lo afirma la
adolescente identificada como EP3-2022 quien refiri6 sentir miedo al reintegrarse a la sociedad
después de terminado el tratamiento de igual forma a adquirir responsabilidades que no tenia
antes de afrontar esta situacion; intervencion que debe estar enfocada también en la etapa
paliativa con el fin de mejorar la calidad de vida del paciente y cuidador, brindando un apoyo

espiritual y emocional.

Méndez et al. (2004) afirman que detras de un diagndstico de cancer se encuentran
personas, seres humanos que necesitan de un acompanamiento no solo médico, sino también

familiar y psicoldgico adecuado, desde un comienzo, cuando se dé¢ la noticia de que se tiene la
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enfermedad, ofreciendo una explicacion detallada de todo lo concerniente a la patologia, que
vaya a lo largo de todo el tratamiento y hasta la finalizacion del mismo; teniendo en cuenta las
estrategias utilizadas tanto por el paciente como el profesional en psicologia al enfrentar esta

patologia.

Con base en la anterior informacion es importante resaltar que el tratamiento a nivel
psicoterapéutico debe ser constante en todas las fases del tratamiento donde se dé una
secuencialidad del mismo en lo posible con el mismo profesional ya que todos los participantes
refieren que el psicologo es la persona capacitada para realizar un seguimiento y
acompafiamiento a las alteraciones de origen emocional y fisico presentes en el paciente y su

familia.

13. Conclusiones:
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A continuacion, se procedera a concluir los resultados siguiendo los objetivos especificos

indicados y contrastandolos con el marco conceptual:

El primer objetivo sefialado fue: realizar una revision de tema en relacion a
psicooncologia en adolescentes diagnosticados con enfermedad oncologica, en esta investigacion
se puede concluir que el trabajo realizado por un profesional en psicologia es fundamental a la
hora de realizar un acompafiamiento en menores diagnosticados con patologias oncoldgicas por
la alteracion que se da en la parte emocional y fisica del menor, donde se afectan instancias
personales, sociales y familiares, puesto que se ven perturbados los habitos de vida tanto en el
menor como en su nucleo familiar y también en el personal sanitario que atiende para lo
anterior fue necesario realizar una busqueda exhaustiva de informacion en cuanto a patologias
relacionadas con el cdncer mas especificamente leucemia linfoide aguda en poblacion

adolescente y la intervencion a las mismas desde el &mbito psicologico.

Continuando con el contraste de la informacion el siguiente objetivo se centrd en:
analizar casos de pacientes diagnosticados con leucemia linfoide aguda en edad de 11 a 16 afios
desde el aspecto psicologico, para lo cual se acudio al uso de entrevistas semiestructuradas
realizadas a 5 adolescentes en edades anteriormente mencionadas que ya han pasado por un
tratamiento de leucemia linfoide aguda, concluyéndose que ellos no solo son los afectados ante
un diagnoéstico de estos por lo cual también se entrevistd a 5 familiares de pacientes diferentes a
los menores entrevistados con el fin de ampliar la informacion obtenida y 5 profesionales del

area de la salud que han atendido a este tipo de pacientes.

De acuerdo a lo mencionado se evidencia que al recibir un diagnostico oncologico lo
primero que el menor piensa es que el cancer es sindnimo de muerte, el adolescente experimenta

miedo de no poder cumplir metas, preguntas como ;que se hizo mal?, ;porque la enfermedad en
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ese menor y no en otra persona?, donde el concepto de los pares es fundamental, el fisico influye,
elementos como caida del cabello, palidez, presencia constante de nauseas los vulnera y sienten
que la sociedad los rechaza, generandoles decaimiento y muchas veces aislamiento; también
genera alteracion social, puesto que se alejan de compaiieros de estudio y de las personas mas
cercanas; la familia del menor con leucemia linfoide aguda se ve muy afectada ya que las rutinas
cambian, en ocasiones deben dejar sus trabajos para poder acompanar al menor durante el
tratamiento ya que este es muy prolongado, cambiar de vivienda, hay deficiencia economica,
pero también experimentan cambios a nivel emocional por el miedo a que va a pasar con su hijo

durante la etapa de tratamiento.

En los apartados anteriores se afirma que el personal de salud también se afecta ante un
diagnéstico de leucemia linfoide aguda en poblacion adolescente, seglin este estudio se concluye
que el personal de salud que atiende menores con cancer nunca es tenido en cuenta para un
seguimiento psicolégico, muchas veces ellos terminan con sindrome de burnout por estrés
laboral que puede generar alteraciones a nivel mental y fisico, lo cual afecta la salud del
profesional; considerandose relevante la intervencion del 4rea de psicologia al personal sanitario
que atiende esta clase de poblacion, en especial enfermeria, quien tiene mas acercamiento con los
pacientes, convirtiéndose muchas veces en parte de su familia por las hospitalizaciones tan largas

del paciente.

El tercer objetivo especifico hace referencia a identificar la intervencion que realiza el
profesional en psicologia durante el tratamiento de pacientes adolescentes con patologias
oncoldgicas. Después de realizar este proceso investigativo se determina que lo ideal es que este
diagnéstico lo informe un grupo interdisciplinar, incluido el psicélogo tanto a familiares como a

pacientes, teniendo en cuenta que los adolescentes son personas que ya estan en capacidad de



76
ELEMENTOS MANEJO PSICO ONCOLOGICO EN ADOLESCENTES

comprender la informacién, donde se requiere de escucha, empatia, despejar dudas,
humanizacion y un tiempo adecuado para realizar el acompanamiento respectivo en este

momento.

Desafortunadamente con base a este estudio se pudo evidenciar que solo un 20% de los
casos conto con el apoyo de un profesional en psicologia a la hora de dar la noticia de que el
menor tiene leucemia linfoide aguda, en los demads pacientes la intervencion no fue constante
durante el periodo de tratamiento presentdndose rotacion del profesional, no habiendo
secuencialidad del mismo lo cual deja ver la poca participacion e inclusion de este profesional
desde el diagnostico de la enfermedad, generando incertidumbre, miedo por dudas no resueltas,
temor a la muerte y también de exponerse a un tratamiento donde tendra cambios fisicos,

emocionales y sociales, tanto para el paciente como para su nucleo familiar.

En cuanto al cuarto objetivo especifico que corresponde a aportar informacion relevante
para futuras investigaciones en el &mbito de la psicooncologia resaltando la importancia del
acompafiamiento psicologico en este tipo de enfermedades, y es aca donde después del andlisis
de este proceso investigativo surgen varias dudas como: ;porque no se le da el mismo valor al
oncohematologo que al psicologo en Colombia?, evidenciandose que en la mayoria de los casos
solo se le da importancia a tratar el 6rgano afectado ya sea con radioterapia o quimioterapia etc.
pero donde queda la parte emocional no solo del menor sino del grupo de personas que estan a
su alrededor que también sufren por un diagndstico en relacion al cancer. Si esto ocurre en una
institucion de 4 nivel como lo es HOMI institucion de salud base para realizar este estudio que
cuenta con los protocolos mas especializados y es una institucion referente en el pais en cuanto a
tratamientos oncoldgicos en pediatria que pasa con los sitios rurales donde solo hay un nivel 1 y

donde no se cuenta con profesionales especializados y con los equipos necesarios para atender a
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poblacion con diagndsticos oncoldgicos también con las demoras en las remisiones a
instituciones especializados y con la orden de exdmenes mas profundos para detectar esta clase
de patologias lo que genera demoras en un inicio de tratamiento y disminuye las posibilidades de

vida del menor.

En conclusion, del objetivo principal: qué elementos debe contener una guia de manejo
psicooncoldgico que le facilite al profesional en psicologia brindar una intervencion integral y
eficiente en poblacion adolescente diagnosticada con leucemia linfoide aguda en el ambito

clinico se concluy6:

Que de acuerdo a la investigacion realizada a 5 pacientes adolescentes diagnosticados
con leucemia linfoide aguda que ya han experimentado un tratamiento de esta enfermedad, 5
padres de familia diferentes a los menores entrevistados y 5 profesionales en el area de la salud,
se concluye que para realizar una intervencién de manera integral se debe incluir al profesional
en psicologia, ya que desde el inicio del tratamiento el menor y su familia se ven afectados por
alteraciones emocionales en las cuales este profesional es considerado con la preparacion apta
para atenderlas. De acuerdo a lo anterior, los siguientes se consideran elementos fundamentales

para el establecimiento de la guia psicooncoldgica:

e Como primer elemento tenemos que definir los rangos de edad de la poblacion adolescente
con la cual se va a trabajar.

e Como segundo elemento analizar con el grupo interdisciplinario del area médica las
probabilidades de éxito del tratamiento, tipo de tratamiento y duracion del mismo, con el fin
de determinar la mejor forma de dar la noticia y de establecer un plan de trabajo adecuado.

e Un tercer elemento es identificar como esta conformado el grupo familiar a intervenir

teniendo en cuenta su estructura (padre, madre, hermanos, abuelos), quienes son el lazo de
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apoyo del joven adolescente durante todo el proceso del tratamiento, y asi poder realizar un
adecuado acompanamiento psicoldgico, dandoles a conocer las diversas etapas del proceso,
posibles efectos del tratamiento en el paciente, donde ellos se sientan incluidos y brindando
bases al cuidador principal de como apoyar al menor con céncer.

e Cuarto elemento al identificar el diagnostico reunir al grupo interdisciplinario que dara la
noticia al menor y a su familia.

¢ Quinto elemento, de la mano con el médico tratante es decir el oncohematologo pediatra
establecer las fases del tratamiento.

e Sexto elemento, realizar una intervencion psicoldgica de manera constante (antes, durante,
después) del tratamiento, donde haya secuencialidad del mismo, teniendo en cuenta
intervencion de manera grupal e individual.

e Séptimo elemento establecer las fases de intervencion psicoldgica segun la condicion del
paciente (paliativo- no paliativo) con el fin de identificar el tipo de acompafiamiento y apoyo
emocional que debe recibir el paciente y su familia.

e Octavo elemento crear comités oncologicos en donde se evalué el seguimiento, la evolucion
y el tratamiento farmacologico del paciente al igual que la intervencidn psicoterapéutica, con
el fin de identificar si el tratamiento estd siendo efectivo o si se requiere un cambio de
estrategia.

e Noveno elemento generar una estrategia de seguimiento psicoterapéutico a familiares de
adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide aguda.

e Decimo elemento incluir al personal sanitario que atiende menores con esta patologia en el

plan de seguimiento psicologico en especial al drea de enfermeria que es quien tiene un
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contacto mas cercano con los pacientes lo cual les genera marcadamente alteraciones

emocionales.

14. Recomendaciones

De acuerdo a la investigacion realizada se procede a dar las siguientes recomendaciones:
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e Este trabajo puede ser una base de estudio no solo para poblacion adolescente, se puede
utilizar para cualquier tipo de poblacidn; con cualquier diagnostico oncologico.

e En la presente investigacion fue imposible entrevistar a especialistas en el 4rea oncoldgica
con el fin de conocer el concepto de porque no hay interconsulta de manera constante al
profesional en psicologia en esta clase de tratamiento, seria interesante en futuras
investigaciones conocer el concepto del oncologo y el psicooncologo.

e Se considera importante incluir al personal sanitario en intervencion psicologica por las
alteraciones emocionales que se identifican en poblacion que atiende a pacientes
adolescentes con cancer.

e Se sugiere mayor investigacion en relacion a intervencion psicologica en poblacion con
diagnésticos de cancer por las alteraciones emocionales presentes a lo largo del proceso de
tratamiento, en busqueda de igualdad de importancia al tratamiento médico en comparacion

con el tratamiento psicoldgico.

14.1. Reflexion de cierre: Impacto del cancer e importancia de la atencion psicolégica en
el proceso de tratamiento

Las enfermedades oncologicas son alteraciones en salud en las cuales falta
concientizacion tanto del personal sanitario como de las entidades gubernamentales, donde se
debe luchar por ofrecer un tratamiento integral, no solo de intervencion para disminuir o
desaparecer las células cancerigenas, sino que se analice como se esta sintiendo el paciente y su
familia, que piensa, cudles son sus fortalezas y debilidades para enfrentarse a un tratamiento de
estas caracteristicas, resolviendo dudas, ddndole mayor o igual importancia a la parte emocional

que también se esta viendo afectada ante la circunstancia vivida; y de esta manera permitirle al
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profesional en psicologia realizar una adecuada intervencion a lo largo de un tratamiento en

pacientes adolescentes diagnosticados con patologias relacionadas con el cancer.
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16. ANEXOS

16.1. Consentimiento informado

FUNDACION UNIVERSITARIA LOS LIBERTADORES

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo Con documento de identidad CC

No

Certifico que he sido informado con la claridad y veracidad debida respecto del ejercicio
académico que los estudiantes de la fundacion universitaria los libertadores me han invitado a
participar; que actuo consecuente, libre y voluntariamente como colaborador, contribuyendo a este
proceso de forma activa. Soy conocedor de la autonomia suficiente que poseo para retirarme u
oponerme al ejercicio académico, cuando lo estime conveniente y sin necesidad de justificacion

alguna.

Que se respetara la buena fe, la confiabilidad e intimidad de la informacién por mi

suministrada, lo mismo que mi seguridad fisica y psicoldgica.

Como constancia firmo a los del mes de 2022

Firma

Nombre

Cedula
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16.2. Diseino de entrevistas semiestructuradas

16.2.1. Entrevista semiestructurada para paciente adolescente diagnosticado con leucemia

linfoide aguda.

o (Qué sentiste el dia que te dijeron que tenias cancer?

J (Quién te conto que tenias esta enfermedad?

. (Consideras que la forma en que te dieron la noticia puedo haber sido de otra manera?
J (Qué significa para ti el cancer?

o (Qué es un psicologo para ti?

o Héblame un poco del proceso de la enfermedad

o . Te ha acompafiado un profesional en psicologia a lo largo del tratamiento?

. Cuéntame que tipos de tratamiento has recibido

J (Qué ha sido lo mas dificil de afrontar en este periodo?

o (Coémo era tu vida antes de ser diagnosticado con esta enfermedad?

o (Como es tu vida después de que te dijeron que tienes cancer?

o (Como has afrontado el tratamiento de esta enfermedad?

. (Consideras que esta patologia ha generado cambios en ti, en que aspecto?

J (Quiénes te han acompanado en el tratamiento?

J (Qué significado tiene tu familia en este proceso?

o (Ha cambiado algo en tu casa después de que te confirmaran que tenias cancer?
J (Qué cambiarias del proceso de tratamiento que recibiste?

16.2.2. Entrevista semiestructurada para familia de adolescente con leucemia linfoide aguda.
o (Quién te dio la noticia de que tu hijo tenia cancer?

o (Consideras que la manera de informarte fue la adecuada?
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J (Qué experimentaste el dia que te dieron esta noticia?

o (Has tenido contacto con un psicologo en el tratamiento?

o (Qué es un psicologo para ti?

. (Consideras que quien te debid dar la noticia fuese un profesional especializado en el

tema que abordara la situacion de manera diferente?

o (Qué significa cancer para ti?

o Héblame un poco del proceso del tratamiento en tu hijo

o (Qué ha significado esta enfermedad para ti y para tu nicleo familiar?

o (Has tenido que hacer cambios debido al diagndstico de cancer en tu hijo?

. (Como era tu vida antes y después de recibir la noticia de esta enfermedad en tu hijo?

o (Has contado con redes de apoyo a lo largo del tratamiento de tu hijo?

o (Qué piensas hoy del proceso que has vivido?

. (Coémo crees que es la mejor manera de realizar un adecuado acompafiamiento desde tu
experiencia?

16.2.3. Entrevista semiestructurada para personal sanitario.
e ;Has atendido pacientes adolescentes con cancer?
e ;Qué piensas de un diagnoéstico de estas caracteristicas?
e ;Quién consideras que debe dar una noticia en relacion a que se tiene cancer a un
paciente y a su familia?
e ;Qué crees que experimenta quien vivencia la enfermedad o su familia?
e ;Te han realizado preguntas que no sabes como responder, cudles?
e ;Como has trabajado con este tipo de pacientes?

e ;Qué consideras fundamental para la atencion en este tipo de poblacion?
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16.3.

(Qué diferencia hay entre atender poblacion adulta, adolescente y pediatrica en el &ambito
de salud?

(Cual crees que es el trabajo que puede ejercer un psicologo en atencidn a pacientes
adolescentes diagnosticados con cancer?

Desde tu experiencia ;cudl seria un adecuado acompanamiento para los adolescentes
diagnosticados con cancer?

(Qué consideras que es lo mas valioso para un adolescente con cancer y su familia al
recibir esta noticia?

(Crees que tienes la preparacion adecuada para atender a este tipo de poblacion?

Ta como profesional en tu area (enfermeria, psicologia, medicina, oncohematologia)

(,coémo puedes contribuir al tratamiento de adolescentes diagnosticados con cancer?

Entrevista Semiestructurada Para Paciente Adolescente Diagnosticado Con

Leucemia Linfoide Aguda:

16.3.1. Juan Carlos Solorzano (Ep1-2022)

Nos encontramos con Juan Carlos Solorzano el paso por un tratamiento de leucemia

a la edad de los 16 afios, estando en 8 grado, hoy cuenta con 25 afos, gracias, Juan por tu

colaboracion con esta entrevista.

Si la efectivamente yo pasé por un tratamiento de leucemia linfoide aguda, compartir un

poco de mi historia y parte del tratamiento y la lucha que tuvimos durante estos afios.

Para empezar, quiero que me cuentes: ;Qué sentiste el dia que te dijeron que tenias

cancer?
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Bueno mi primera impresion no fue muy como de susto porque no sabia exactamente que
era el cancer, o sea los sorprendidos como tal fueron mis papas y bueno las personas que me
acompafiaron el dia que me dieron el diagndstico de ahi en adelante empezo el proceso y
entonces ya empecé a descubrir que es una situacion totalmente adversa y dificil de lucha para

sobrevivir.

.Quién te conto que tenias esta enfermedad?

Bueno pues eso paso en el hospital de Granada Meta me hizo como 3 exdmenes de sangre
al tercer examen ya el doctor me dijo que definitivamente tenia cancer que iba a ser remitido a la

ciudad de Bogota y que alla me iban a decir exactamente cudl tipo de céncer era el que tenia.

,Consideras que la forma en que te dieron la noticia puedo haber sido de otra

manera?

No, pienso que fue algo muy normal de todas maneras los médicos estdn para decir como
tal el diagndstico que tiene la persona y pues uno tiene que aprender a afrontar lo que se venga

entonces no, me parecié algo muy normal.

. Qué significa para ti el cancer?

Para mi el cancer en este momento es algo totalmente dificil es una situacion en la que
uno se pone en riesgo, en la que toca afrontar si o si un tratamiento, porque sin ayuda de los
médicos es un poco dificil salir de esa situacion, primeramente, Dios o no fue salir adelante, pero

es una situacion muy dificil entonces el concepto de algo tenaz.

. Qué es un psicologo para ti?
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Bueno yo pienso que un psicologo mas que una profesion es como como tener un vinculo
con la otra persona, poder tratarla y poder aconsejarla y poder intuir o por lo menos darle a
conocer de forma positiva a la otra persona que hay que continuar, es un amigo, es un consejero,
es un buen elemento para para las personas que estan en situacion de pronto depresion; un

psicologo mas que un amigo es un consejero.

Hablame un poco del proceso de la enfermedad

Bueno empezando yo me encontraba en el colegio ese dia haciendo la técnica empezd
como un malestar asi claro yo me fui para el hospital de una me sacaron los exdmenes y pues de
una me remitieron a la ciudad de Bogotd, entonces emprendimos el ciclo de quimioterapia
transfusiones y bueno pues como la leucemia una es un cancer bastante agresivo me empezaron
el tratamiento y yo empecé a sentir el cambio total como los pocos dias ya estaba totalmente
debilitado sin fuerzas y es ahi donde uno aprende que es una enfermedad que lo pone a uno en
riesgo en adelante pues tuve muchas crisis, habia veces en las que se me venia mucho la sangre
por la nariz, mucositis, colitis neutropénica, pero sobre todo la etapa en la que yo sufri mucho
que le agradezco a Dios que en ese momento estoy aca fue la etapa del trasplante, no creo que

hubo un dia en el que yo tuviera paz entonces creo que eso me marcd bastante.

. Te acompaiio un profesional en psicologia a lo largo del tratamiento?

Si lo tuve durante como 3 meses y creo que ya después no dijeron nada de subir al
psicologo donde yo estaba para continuar el acompafiamiento; pues me senti muy bien porque

trataban como de darme ese &nimo que uno a veces necesita para para continuar

.Qué ha sido lo mas dificil de afrontar en este periodo?
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Bueno te comento lo de la tapa de trasplante fue muy duro porque en el momento que me
estaban haciendo el trasplante una gota de la médula se me fue al rifién y me tapono entonces
empez6 un proceso en el que tuve que estar con sonda, en el que tuve que estar conectado en
adelante como el cuerpo esté sin fuerzas y sin defensas, me dio una mucositis y un injerto contra
huésped terrible de la de la lengua al recto entonces fue algo fue una época muy dificil en la que
sentia muchos dolores lo menos sentia dolor en la parte del rifion sentia como si me estuvieran

apretando.

Y aparte lo de la mucositis era terrible la lengua se me inflamé se me salia, incluso pues
los médicos o los oncélogos que me trataron pues tomaron muestras y las enviaron no s¢ a donde
pero era algo que nunca antes se habia visto seglin ellos entonces la verdad hubo mucho
sufrimiento en ese aspecto después sali de eso y ya empezaron crisis por el tema de hemorragias,
por el tema de fiebres entonces algo complicado el tratamiento y la médula no queria despegar
practicamente a mi me dieron un plazo de 3 dias para mejorar porque pues como en los
hospitales a veces necesitan las piezas para nuevos pacientes dure mas de 2 meses alld en
trasplante entonces siempre fue algo duro, dure mucho alld pero pues gracias a Dios las cosas

salieron bien y en 3 dias empezamos a evolucionar y pero pues no fue tan facil.

. Como era tu vida antes de ser diagnosticado con esta enfermedad?

Bueno antes de la leucemia mi vida era muy normal yo mantenia haciendo mucho deporte
era dedicado a mi estudio, pero sobre todo lo que mas me apasionaba era el deporte, era

muchacho sin vicios ni nada.
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,Como es tu vida después de que te dijeran que tienes cancer?

El tratamiento yo creo que dure como 1 afio y por ahi un mes durante todo mi
tratamiento, dure casi 9 meses como 10 meses dure en piso y sali como 3 dias y luego fue de una
vez el trasplante todo fue muy rapido yo no tuve tiempo y como de salirme de compartir si no
todo fue de puro tratamiento. Después del tratamiento pues la verdad si quedé con muchos
problemas o muchas limitaciones cuando sali del hospital muscularmente no tenia fuerza, me
caia todo el tiempo todo fue un proceso hoy en dia estoy muy bien estoy sano gracias a Dios

hago deporte hago mi vida muy normal.

.Como afrontaste el tratamiento de la enfermedad?

Bueno ahi varios factores cuando no tenia crisis yo siempre he sido muy positivo siempre
he sido muy fuerte animicamente corporalmente, pero cuando un dolor es muy fuerte creo que es
inevitable uno mostrar de pronto un lamento o desahogarse porque hay cosas que de pronto uno
como humano no soporta uno como humano debe pedir a Dios que le de fortaleza y que lo
sostenga hasta donde ¢l termine. En la etapa de trasplante yo fui uno de los que, pues le pedi a
Dios que me llevara a descansar, pero bueno no estaba en los planes de €l que yo partiera de este

mundo.

,Consideras que esta enfermedad genero cambios en ti, en que aspecto?

Mira que del proceso de la leucemia apenas tengo los recuerdos del sufrimiento porque
ahorita vivo una vida normal o buena gracias a Dios, en este momento me siento sano bendecido
y bueno como en un inicio entonces claro estd que no muchos contamos con esta suerte y eso es

lo que hay que agradecer.
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.Quiénes te han acompaiiado en el tratamiento?

Entonces pues creo que la fortaleza viene de Dios y también de mis papas que estuvieron
ahi y me dieron todo el &nimo posible; Bueno pues gracias a Dios todos mis hermanos me
servian o eran compatibles conmigo, pero y coémo habia de donde escoger habian escogido mi
hermano menor varon y a lo ultimo pues tuvieron un cambio y escogieron a mi hermano el varéon

mayor entonces ¢l fue el que me dono la medula.

.Qué significado tiene tu familia en este proceso?

Bueno pues eso es eso es algo muy facil de decir como nosotros no viviamos como tal en
Bogoté entonces siempre se dificulta pues el apoyo la compatfiia y los que estuvieron en el
tratamiento mio fueron mis papds directamente ellos rara vez me dejaron una o dos veces como
con algunos tios, pero ellos no se despegaban de mi lado entonces mucho agradecimiento a ellos

por porque estuvieron ahi durante todo el tiempo y en todas las crisis que tuve.

.Cambio algo en tu casa después de que te confirmaran que tenias cancer?

No mira que no cambidé mucho nosotros como hermanos siempre hemos sido muy unidos
y hemos tratado de estar en los momentos dificiles todos como familia, entonces hoy en dia pues
nos acordamos de cosas y de pronto uno tiene como un aliciente para otras personas que estan
empezando el proceso no sé si yo te habia contado que yo estuve cerca de cancerologia
trabajando como un tiempo entonces yo iba a visitar enfermos de cancer y eso entonces me
quedo como ese estigma de ayudar a apoyar a la gente porque pues todos necesitamos un

aliciente.
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. Qué cambiarias del proceso de tratamiento que recibiste?

creo que pues uno tiene un destino ya trazado pero lo que si me gustaria cambiar pues es
la etapa de trasplante creo que fue lo mas dificil y sin duda alguna me hizo desear morirme en
pocas palabras porque hay cosas que uno como humano no soporta y creo que yo llegue a ese
limite en el que me toco es decirle a Dios que me ayudara y que me diera fuerzas o que me
llevara porque no aguantaba mas entonces, pero hoy en dia pues agradezco también eso porque
es una gran enseflanza a valorar mas las cosas uno se vuelve una mejor persona y coge habitos
muy bonitos por lo menos en el habito de no tener vicios, de tener una comida sana, de tratar de
cuidarse uno, de estar tomando examenes, creo que yo en ese entonces nunca me habia tomado
un examen ni nada, hoy en dia pues uno ya tiene sus controles uno esta al dia, pues esta mas al
pendiente entonces es una gran leccion y es una gran enseflanza pues €so ya uno mantiene mas

alerta.

Agradezco mucho tu amable colaboracion Juan con esta entrevista.

Gracias a ti Blanquita por tus palabras y también por tus preguntas creo que es muy
importante uno acordarse de todas sus vivencias que tuvo y me agrado mucho compartir contigo,
eres fuiste una excelente enfermera y si eres una excelente persona entonces que todo te siga

saliendo bonito y Dios te bendiga tengas bonita noche.

Muchas gracias Juan, igual feliz noche para ti.

16.3.2. Santiago Ninco (Ep2-2022)
Bueno muy buenas tardes nos encontramos con Santiago Ninco, Santiago fue
diagnosticado la edad de 11 afios con una leucemia linfoide aguda, Santiago muchas gracias

por colaborarme con esta entrevista
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No muchas gracias a ti Blanca de verdad

Santiago ;qué sentiste el dia que te dijeron que tenias cancer?

La verdad yo me enteré por mi mismo, ni mi madre ni mi familia ni nada que me decia
que era lo que realmente tenia entonces a lo largo de los meses todo eso me parecia raro pues ya
que yo era un nifio y yo pues no sabia nada y yo senti ya la hora de preguntarle a una enfermera
si yo estoy mal si que realmente que era lo que yo tenia entonces ahi me explica con detalle todo
eso y resulta es que pues era casi la primera vez que escuchaba esa palabra entonces solamente
me puse averiguar y mas que la enfermera todo lo que me decia pues obviamente me llegd un
impacto o sea muy duro uno no se imagina esas cosas que le sucedan a uno entonces pues me
puse a llorar precisamente lleguen un estado de negacion siempre me preguntaba porque me

pasaba esto a mi y esto fue por un largo tiempo.

Consideras que la forma en que te dieron la noticia pudo haber sido de otra manera

Santiago

La verdad si pues me hubiera gustado que me lo hubieran contado obviamente mi madre
con mi familia, algiin familiar pues con detalles y todo y obviamente explicado pero no de una
forma que impacte sino algo para contarle un nifilo que obviamente va a tener un proceso que te
van hacer esto obviamente va a estar asi contigo nunca te voy a hacer nada te amare cosas asi
suave pero digamos que me ocultaron eso y a la hora de una descubrirlo y todo obviamente uno
dice pero bueno porque mi familia no me cont6 bien que pas6 aqui obviamente eso lo empeora a

uno.
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Santiago ;qué significa para ti la palabra cancer?

Pues la palabra cancer a la hora de uno escucharla y todo da como temor como ese miedo
ese escalofrio sabiendo pues obviamente que hoy en dia todos sufren, adultos grande los jovenes
es que cancer ya es una alteracion del ADN que afecta el cuerpo obviamente pues todas las
personas pues tenemos miedo obviamente al escuchar cancer o que uno digamos le digan bueno
pueda que posiblemente pueda tener cancer obviamente la persona pues va a quedar impactado a
qué horas y va a tener mucho miedo y aqui la palabra cancer y obviamente causa mucho
impacto pues obviamente de ahorita pues tengo un proyecto de 11 pues que se trata sobre el
miedo y obviamente me toca investigar todo lo que tenga que ver con ¢l y voy a meter la palabra

cancer puede causar mucho miedo a la hora de mencionarse a otra persona.

- Qué significado tiene para ti un profesional en psicologia Santiago?

Pues para mi el significado de un psicélogo pues es una persona que ayuda o sea se mete
en la mente de los demds se mete en los zapatos de lo que estas pasando esa persona de todos los
problemas que tiene la mente o algo qué pasa pues a tratar de ayudarlo a tratar de sacarlo de ese

hueco de cada caso va a ser diferente, pues dependera de la situacion pues tratara de ayudarlo.

. Tuviste acompafiamiento de un psicologo a lo largo del tratamiento?

Si tuve si no estoy mal dos psicologos pues obviamente pues ellos pues me ayudaban a
tratar de quitarme pues esta depresion y esa tristeza que tenia pues por qué obviamente uno esta
muy limitado a hacer las cosas cuando esté en tratamiento entonces igualmente me estresaba a
veces pues llegar incluso a ser grosero con todo el mundo entonces y claramente pues ellos

llegardn puedes ayudarme a solucionar un poco mi vida.
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Santiago hablame un poco del proceso de tu enfermedad

Pues bueno mira me diagnosticaron cancer a los 11 afios a partir de ahi iniciamos
digamos con quimioterapias por cuatro meses y nos toman dos meses de ellos eran ambulatorios
tenia que ir por ahi dos o tres veces a la semana y ya las demds era como hospitalizado y me
mandaron pastas todos los dias tenia que tomar pastas durante un afo ya después de eso pues
duré un ano normal y volvi a recaer la recaida y si duré como ocho meses hospitalizado con

quimioterapia y tomando dos afios pastas entonces.

Cuéntame Santiago ;qué fue lo mas dificil de afrontar este este proceso de

tratamiento de la enfermedad?

Yo creo que lo mas duro fue quedarme hospitalizado por un mes comiendo pésimamente
comida desabrida, estando todos los dias sacandome sangre, sacando muchos exadmenes durante

todo el mes entero, pero creo que esa es una de las facetas mas duras que me ha tocado.

Santiago ;como era tu vida antes de ser diagnosticado con leucemia durante y

después de pasar el proceso de tratamiento de la enfermedad?

Puedes antes de qué me diagnosticaran yo era un nifio pues muy deportivo a mi me gusta
jugar mucho fatbol, me gusta salir por all a jugar voleibol baloncesto, salir a correr hacia
carreras con mis amigos, la verdad era un chico pues que era un poco rebelde bueno no hacia
caso, empujaba los nifios o sea era asi rebelde travieso ya después de eso pensé claramente
cuando todo sucedié me diagnosticaron pues ya dure 1 2 3 4 afios con eso, volver al colegio
obviamente volvié mi vida normal ya todo era totalmente diferente ya obviamente ya mi cuerpo
estd muy delicado ya no puedo hacer deporte, ya no podia correr nada, esta tranquilo obviamente

eso pues fue un totazo para mi porque ya no puedes hacer las cosas que me gustan y después que
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sali de todo acabe todo ya mi cuerpo estaba bien traté obviamente de retomar las cosas que antes
me gustaba de chiquito propiamente me queda esa sensacion como de que quiero jugar futbol
pero a la vez algo me dice como que no que no juegue que obviamente hacia ridiculo ya no va a
ser como antes, me quedo como esa afectacion como esa falta de seguridad a la hora de volver a
retomar como era antes pero obviamente pues me ayudo a reflexionar mucho todo esto ya soy de
los mejores estudiantes que tiene el colegio ya me he ganado muchas menciones de honor por
parte del Sena también he llegado a concursos con otros colegios y todo pues obviamente yo sé
que todo pasa por algo, si nunca hubiera pasado lo de la enfermedad pues que seria hoy en dia
no sé qué estaria haciendo yo creo que esto pasé para que en la vida me fuera bien, que tuviera

grandes logros porque ya los estoy consiguiendo y pues nada.

Qué bueno que estés luchando por tus proyectos, Santiago cuéntame como

afrontaste tu personalmente el tratamiento de la leucemia

Pues lo afronte al comienzo pues duro pero ya con el tiempo pues ya uno piensa eso tiene
que cambiar vamos a hacer algo a distraernos pues obviamente hay el motivo de estar acd y
afrontar esto fue por mi mama gracias a ella gracias a la acompafiamiento gracias a que
compartia conmigo nosotros jugamos, veiamos peliculas algunas series, nos poniamos a leer
sinceramente todo esos momentos con ella pues me ayudaron facilmente a salir de esto y pues
obviamente gracias pues nada pues a mi mama pues igualmente todos los logros que buen dia
pues ya estoy empezando a dar frutos pues se los estoy dando a ella todo lo que me voy a ganar

es para ella.
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Santiago ;consideras que esta enfermedad generd cambios en ti?

Si la verdad esto que me sucedi6 género dos cambios fisico y mentalmente pues el fisico
pues me salieron estrias en el cuerpo por lo que uno engorda y se enflaca muy répido ese cambio
brusco de la piel queda con estrias y mentalmente me reformé mas a pensar en digamos que mas
maduro si pensar mas madurez obviamente me toca afrontar esto es de chiquito afrontar todo
obviamente la mente pues va evolucionando por qué pues uno madura mas uno entiende mejor
las cosas entiende los conceptos de la vida y como vivirla de como disfrutarla como estar con su

familia porque hay pelados como yo que no les importa nada prefieren la calle .

Santiago ti me mencionabas que tu mama estuvo incondicionalmente contigo
durante el tratamiento alguien mas te acompaiid, con qué redes de apoyo contaste en ese

momento

Pues también estuvo ahi mi padre, pero obviamente ¢l trabajaba y mi hermana pues
también y mi hermano pues se la pasaban algunos dias conmigo cada que llegaba la casa pues se
la pasaban acd acompafidndome haciendo cosas, pero en si pues la que estuvo ahi mas fue mi

mama.

Santiago ;cambi6 algo en tu casa cuando te dieron el diagndstico de esta

enfermedad con tu familia?

La verdad si mi familia me empez6 a ayudarme, que, pues yo era muy delicado, que el

aseo, que no molestar ni nada eso totalmente todo cambio.
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Santiago ;qué cambiarias hoy del proceso de tratamiento que recibiste cambiarias

algo?

La verdad no cambiaria nada me quedaria con las personas que conoci a las personas que
convivieron conmigo con las enfermeras con los médicos con esas grandiosas mujeres que

trabajan alla dia y noche pues nada pues me quedo con ellos absolutamente no cambiaria nada.

Santiago mil gracias por esas palabras, agradezco muchisimo que me hayas
colaborado con esta entrevista para mi es de gran ayuda, me alegra saber que estas muy

bien de salud, cuidate mucho.

QGracias Blanca

16.3.3. Juanita Rodriguez (Ep3-2022)
Bueno muy buenos dias nos encontramos con Juanita Rodriguez ella es una paciente
que fue diagnosticada en el 2015 con leucemia linfoide aguda y pues Juanita agradezco

mucho tu colaboracion con esta entrevista.

Hola Blanca como estas no es con todo el gusto del mundo buenos dias a todos

Aclaro que cuando ella fue diagnosticada en el 2015 tenia 14 afios hoy en dia ya tiene
ya 22 aiiitos Juanita bueno empecemos cuéntanos ;qué sentiste el dia que te dijeron que

tenias cancer?

Bueno pues yo te voy a ser muy sincera en el momento que me dijeron que tenia cancer la
verdad yo no sabia que era, pero entonces ya después de tener leucemia linfoide aguda me puse
como a investigar por internet y obviamente pues uno se empieza a asustar porque obviamente

pues todo lo que uno lee basicamente es como sindnimo de muerte, entonces pues si como que
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me paniqueé, pero pues ante todo pues como qué mis papas me dieron mucha fuerza en ese

momento.

.Quién te cont6 que tenias esta enfermedad’

Pues de hecho a mi me contd una doctora en el hospital HOMI, yo no tenia ni idea que
era eso entonces yo lo tome muy bien o sea como muy calmada hasta que me puse a leer, pero si
fue la doctora que me comenté ya luego mi mama me comento otra vez, pero yo le dije que yo

ya sabia.

Juanita jconsideras que la forma en que te dieron la noticia pudo haber sido de

manera diferente?

Pues mira que cuando me dijo la doctora o sea no me parecié como nada del otro mundo
pues me pareci6 que lo dijo bien me parece que de pronto la inica manera que no me gusto que
fue haberle contado primero a mi mama ella entrd en ldgrimas entonces qué pasa cuando a ti ya
te estdn comentando en ese sentido ti ya empiezas a ver la dimension de las cosas y ya ti como
que personalmente te empiezas a agobiar entonces digamos que eso si lo hubiera cambiado como
qué primero preparenla psicoldégicamente cadlmenla un poquito y ahi si que ella entre y le cuente

porque obviamente pues es muy fuerte para uno ver esa reaccion de los padres de uno.

Entiendo Juanita, ;qué significa para ti la palabra cancer?

Pues es que es muy chistoso porque yo creo que uno empieza a ver esa palabra muy
diferente antes y después del tratamiento antes yo lo que pensaba que era un sinénimo de muerte
0 sea eso pensaba yo antes pero ahorita hoy en dia después de la experiencia pues después de

todo el procedimiento para mi cancer significado una nueva oportunidad eso es lo que significa
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para mi, si siento que como que cambié muchisimo mi vida, agradezco muchisimo esa

experiencia.

- Qué es un psicologo para ti Juanita?

Para mi un psic6logo es una persona qué estd es que coémo se llama cémo se dice eso qué
estd capacitado profesionalmente para darte como una guia emocional por decirlo asi o asi lo
tomo yo entonces pues para mi eso s una guia, es un es una persona que te esta acompaiiando
durante tu proceso emocional més que todo y que te ensefia como controlar ciertos aspectos de
tus emociones por lo menos yo siento que soy muy emocional 6sea otro nivel y siento qué los

psicologos con los que he estado me han ayudado muchisimo a controlar mis emociones.

De acuerdo a lo que me mencionas ;contaste con este profesional a lo largo del

tratamiento me refiero desde un inicio te apoyo a un profesional en psicologia?

No mira que durante el procedimiento yo no sentia que necesitaba de un psicologo en ese
momento no nunca tuve asi como una guia obviamente si una que otra vez si pasaba un
psicologo como rutina y pues nos preguntaba cosas y €so pero pues nunca senti como tal del
acompafiamiento durante el procedimiento creo que mi procedimiento con los con psicologos
pues ya fue después de todo el tratamiento porque obviamente pues ti vuelves ya a tu vida
rutinaria y ya todo cambia asi o sea ya no eres como esa persona fragil que estaba en el hospital
sino que ya te toca decir no esperé ya no soy esa persona ya me toca tomar responsabilidades ya
soy grande y pues si ya después del tratamiento si ya tuve varios psicologos obviamente

hablamos de temas relacionados con el tratamiento y pues ya de otros temas mas emocionales.
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Juanita ;consideras que desde el inicio del tratamiento o a largo de del mismo

hubiese sido importante para ti contar con un profesional de esta area?

Si mira que si siento que eso es algo fenomenal y algo stiper importante durante el
tratamiento porque hay muchas cosas que yo no entendia y mas en cuestion emocional habia
muchas cosas que yo me preguntaba obviamente siempre la pregunta de porque a mi porque me
tienen que pasar a mi cosas asi y siento que mi cancer por lo menos siento que estuvo muy
ligado algo que me paso antes del procedimiento y de hecho muchas veces que me reuni con
muchachos que estaban en el tratamiento siempre veia que habia algo trascendental antes de la
enfermedad o sea algo qué emocionalmente los afectd y que llegamos a ese punto llegamos al

punto en que los enfermamos entonces siento que es algo importante saber porque y para qué

OK Juanita hablame un poco del proceso de tratamiento ;como fue desde un inicio

como se dio este, qué tipo de tratamiento recibiste?

Bueno pues yo recién empecé todo el tratamiento lo tnico que me hacian era
quimioterapia obviamente pasa demasiado aunque la intratecal pues como esta programado por
decirlo asi obviamente habian varias citas que eran directamente en el hospital o sea como para
un internado habian otras que eran ambulatorias la verdad es que a mi si la quimioterapia no me
dio duro no me sentia que me diera vomito o me afectara asi pues en ese sentido no a mi casi no
me dio eso, pero si tuve como otras reacciones a mi por lo menos la quimioterapia me dio
muchisimo dolor de cabeza, la quimioterapia me llegd a sacar un trombo, tuve que fue lo otro
una vez se me infiltr6 la quimioterapia entonces pues me quemo la mano pues cierta parte de la
manito pero pues por mas que todo fue por eso que yo estuve mas tiempo internada en el
hospital, nunca tuve casi mis quimioterapias ambulatorias y ya o sea ese fue como practicamente

los procedimientos que me hicieron s6lo quimioterapia obviamente que la transfusion de sangre
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cuando era necesario, transfusion de plaquetas, pero de resto pues si s6lo quimioterapias y ya

practicamente eso fue todo.

Cuéntame ;qué fue lo mas dificil de ese periodo de vivir con leucemia linfoide

aguda?

Uy pues yo creo que como tal es el hecho de estar tanto tiempo internada en un hospital a
mi me afecté muchisimo, lo que pasa es que yo estuve mds que esto internada fue porque un
punto en que la quimioterapia me paraliz6 la mitad de mi cuerpo entonces para mi fue muy
dificil volver aprender a hacer todo porque a mi me toc6 volver a aprender a caminar, volver a
aprender a hablar porque habiamos perdido casi que toda mi motricidad por decirlo asi eso fue
super dificil pero creo que ya aparte de eso en el exterior lo que se me hacia mas dificil era el
simple hecho de qué ta estés calvito, el simple hecho de qué ti andaras con tapabocas porque
pues ahorita nomas el tapabocas, pero antes de eso yo me acuerdo que todos te miraban como un
bicho raro o con mucho pesar y pues yo no quiero inspirar eso, sélo que no quiere que la gente
los degrade no lo s¢ mirando mal, o digamos que tu sales con mis amigas obviamente todas
ellas bonitas que con su cabello largo, y qué tal es y a uno se lo quedan mirando como a esa nifia
tiene cancer ,si me hago entender como es la forma de juzgar y eso emocionalmente me

derrumbo 6sea yo preferia no salir de mi casa porque la gente no disimula nada de nada es nada.

Fuerte Juanita antes me mencionabas algo muy importante era que tu percibias que
a los nifios que compartian contigo el hecho de estar hospitalizado después de pasar por un
proceso de tratamiento de cancer antes de iniciar ese proceso de tratamiento habia como
un aspecto desencadenante emocional que generaba esa esa patologia y que a ti también te

pasaba lo mismo quieres compartirme de pronto de tu experiencia cual fue como o cual



110
ELEMENTOS MANEJO PSICO ONCOLOGICO EN ADOLESCENTES

consideras que fue ese evento traumatico que te llevo de pronto a la enfermedad si te

entiendo bien Juanita

Y claro Blanca pasa es que yo tengo una historia chistosa lo que pasa es que yo antes de
como tal el tratamiento yo siempre sufria de ansiedad, me diagnosticaron ansiedad pues hace
poco porque pues yo no sabia que tenia eso y a mi cualquier cosa que me afectara
emocionalmente o sea era muy extrema, o sea yo puedo sentir yo puedo ser feliz pero toda mi
felicidad es muy extrema, pero si estoy triste mi tristeza o sea literal me ahoga, entonces antes de
enfermarme obviamente por eso estaba en la edad del primer novio, todas las cosas se
mezclaron para mi eso fue muy fuerte porque pues yo siempre he sido muy timida yo nunca
habia tenido novio, yo tenia 14 afios apenas entonces pues a mi eso me dio muy fuerte, o sea
como que yo no sabia cdmo reaccionar yo no sabia qué hacer y me empezd a muchisimo
ansiedad, entonces mi ansiedad como se me refleja siempre que yo pues por la noche casi no
puedo dormir el otro dia me despierto llorando me despierto con mucho dolor de estdbmago con
como con una sensacion rara con vomito con nauseas con dolor de cabeza entonces pues claro
esa ansiedad ya me estaba llevando al borde porque yo no sabia ni como llegar al colegio al
frente de la situacion, 6sea mejor dicho entonces pues yo me volvi un caos y yo me acuerdo que
ya a lo ultimo pues de todo eso yo empecé a ir al doctor porque yo veia anormal que todos los
dias amaneciera asi y el doctor me decia que tl esta bien los exdmenes médicos entonces yo
bueno pues no me preocupo ya después porque me empez6 un dolor en el pecho y yo decia pero
por qué o sea porque este dolor yo fui al médico me dijeron que podia ser por la actividad fisica
que tuviste en el colegio y yo no es que o sea yo tenia una actividad fisica toda la semana, este
dolor nunca me ha dado a mi me dio mucha piedra ese dia y ya eso fue cuando empez6 a

vomitar otra vez mira no me dijo otra vez y ahi fue cuando pues otro doctor ya sabia y se dio
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cuenta de qué era lo que yo tenia pero en ese momento a mi no me han dicho nada o sea a mi no
me han dicho cémo que tiene leucemia no se lo dijeron a mi papad y ¢l nunca nos coment6 nada
nunca nosotros nos vinimos a enterar aqui en Bogotéd porque de hecho yo en esa época vivia en

Villavicencio.

Claro no le estoy echando la culpa al nifio por haberse declarado no pero el simple hecho
de como yo controlar mis emociones en ese momento fue lo que desbordé todo o sea como que
fue la gota que rebaso el vaso creo que es asi perdon y pues si o sea siento que fue como tal no
sabes contar mis emociones que si se o saber que si estoy plenamente segura que eso haya sido lo

que me haya enfermado no lo sé, pero si siento que fue un detonante.

Gracias por compartirnos tu experiencia Juanita ;en ese momento no te mandaron

tampoco para que te hiciera seguimiento el psicélogo?

No mira que en este momento pues la verdad yo sabia que eran mis ataques de nervios
pero pues como que lo que yo tengo son ataques de nervios desde como los cinco afios entonces
pues la verdad nunca les pusimos cuidado pensamos que era como algo pasajero entonces pues
yo nunca como que le dije a mis papas que ir al psiclogo mis papas nunca pues tampoco
pensaron en eso y la verdad los doctores nunca me mandaron tampoco entonces pues no me
mandaron creo que ya psicologia yo empecé a tener fue como en la parte del 2017 -2018 porque
yo dije necesito un psicdlogo y ya seriamente o sea que yo en serio necesito uno, fue a mi cuando
cumpli mis 18 anos en 2019 porque no o sea ya llegd un punto en que yo ya no me sentia ni en la
casa o sea era tanto el desespero y la ansiedad que no me veia en mi casa y ahi fue cuando ya

llegué mama necesito un psicélogo pero urgente eso no es normal.
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Es decir, fue practicamente después de terminar el tratamiento de la leucemia

verdad Juanita

Si o sea pues fue como como tal cuando ya empez6 mi vida adulta por decirlo asi o sea
como que cuando ya pues ya termine lo del hospital, todo también mi bachillerato pero ya
cuando empezd como a surgir lo de qué las universidad, que el trabajo o qué bueno pues todo lo
que conlleva la vida adulta, que toca aportar en la casa que lo que sea todo eso como que
entonces no sabia como asumirlo porque obviamente siento que me enferme en una etapa muy
importante que es la adolescencia entonces yo perdi muchas cosas ,yo no sabia que era salir a
una fiesta, yo no sabia que es tener una relacion muchas cosas uno y el adolescencia yo no la
tome entonces como que el salir, yo me sentia todavia una nifia o una nifia en cuerpo de adulta
por decirlo asi entonces pues para mi todo eso fue muy dificil como porque obviamente pues uno
en un hospital pedidtrico lo consienten mucho o sea mis enfermeras mis doctores todos eran muy
mi familia literal, me cuidaba muchisimo me consentia muchisimo entonces buscar uno sale mal
acostumbrado y ya como que la vida te pega un golpe y te dice como nena ya no eres una nifia

chiquita ya es hora de crecer y para mi eso fue durisimo.

Un cambio de vida radical no Juanita bueno quiero que me cuentes un poquito

como era tu vida antes de la leucemia linfoide aguda antes de recibir este diagndstico

Pues mi vida antes del cdncer era muy normal, o sea pues yo siempre metida en el colegio
hacer mis tareas llegar a mi casa y ya mi vida, la vida estudiantil por decirlo asi, pero si era muy
normal, yo salia con mis amigos me divertia, ahora pues obviamente mi pensamiento antes era
muy muy de nifia chiquita muy ingenua en muchos sentidos si creo que si era un poquito

egocéntrica antes y ya ves esa era practicamente mi vida antes del cancer por decirlo asi.
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Juanita y la relacion con tu familia como era

Pues si mi relacion con mi familia antes del cancer yo siempre sido muy unida con mi
mama eso si siempre pero con lo que era mi papd y mi hermano si éramos muy distanciados, con
mi papa nos manteniamos agarrados con mi hermano igual o sea mi hermano me detestaba si o
sea mi relacion con mi familia no era asi como uf siper unida no, pero ya como que cuando me
diagnosticaron eso cambi6 radicalmente o sea ellos fueron los que estaban 24/7conmigo mi
mama se quedo en el hospital conmigo, me llevaba comidita ahi entre su bolsita porque habian
cosas que no se podian entrar pero pues la entraba, qué mas con mi papa me volvi super unidos
a lo que o sea mi familia literal era cosa muy distinta antes y ahora o sea ahora si somos muy
unidos, nos gusta hacer muchisimos planes que salir a viajar, salir hacer una cosa hacer la otra 'y
no solo como nucleo familiar yo creo que como estar con mi familia en general, mis primos y

todo, antes no éramos tan unidos ahora si parecemos un chicle.

.Qué otras cosas han cambiado después del diagnostico de cancer ya me hablaste un
poquito de antes y ahorita me mencionabas que después se han vuelto una familia mas

unida que antes, que otros aspectos han cambiado al respecto?

Uy yo creo que el cambio mas grande que hubo es mi manera de pensar y volver a ver las
cosas obviamente ya lo que antes pensaba yo que era un problema ya no lo trato como un
problema ahora es como mas como bueno saber que se puede pasar por un problemita por esto,

asi como si nada si yo creo que en definicion mi madurez.

. Quiénes te acompaiiaron en este proceso de tratamiento Juanita?

Pues tuve un grupo de apoyo muy grande de hecho pues la mayoria de mi familia

claramente uno que otro amigo, pero pues mas que todo pues mi nicleo familiar mi papa mi
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mamé mi hermano y también pues tenia otro grupo de apoyo que pues también era parte de
familia que eran primos habia dias que iban y se quedaban conmigo en el hospital me consentia

venian a visitarme cada rato o sea a mi familia en general ese fue mi grupo de apoyo siempre.

. Qué significado tiene la familia que mencionas para ti?

Si tengo que escribirlo en s6lo una frase diria amor incondicional 100%, o sea tanto esas
tias esas primas que me acompafiaron tanto mi nicleo familiar siempre amor incondicional, nos
amamos con todo el mundo y obviamente durante el procedimiento fue un gran apoyo fue como
una distraccion porque ellos hacian eso distraerme de la situacion sacarme la rutina entonces si

esa es mi definicion para mi familia amor incondicional.

Qué cambiarias el proceso de tratamiento que recibiste Juanita?

Pues yo creo que lo que cambiaria es lo que hablamos al principio un seguimiento de
psicologia hubiera sido fenomenal, pero de resto no habrad cambiado nada o sea creo que todo sea
como debe ser, aunque tuve muchas, asi como muchas experiencias un poco traumaticas un poco
dificiles no hubiera cambiado nada absolutamente nada porque pues creo que no son las cosas

que lo hacen crecer a uno como persona.

Bueno Juanita agradezco muchisimo tu colaboracion con esta entrevista, mil
bendiciones que Dios te siga dando salud y que sigas adelante con tus proyectos gracias por

compartir este espacio de tiempo conmigo, felicidades, Juanita

A ti muchisimas gracias Blanca, no muchisimas gracias a ti por pues tenerme en cuenta y
pues para hacer esa entrevista y la verdad hace rato no hablaba estos temas y muchas personas

llegan a mi mente y me encantd y muchas gracias.
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16.3.4. Laura Daniela Galeano (Ep4-2022)

Buenos dias nos encontramos con la paciente Laura Daniela Galeano ella es una
paciente diagnéstica cuando tenia 14 afios en este momento tiene 22 entonces Laura
muchas gracias por participar y ayudarme con esta entrevista y quiero que me cuentes un

poquito quién es Laura Daniela Galeano en este momento.

hola mi nombre es Laura Daniela Galeano actualmente tengo 22 afios soy oriunda del
municipio de puerto Gaitan fui diagnosticada con leucemia linfoide aguda a mis 14 afios duré
dos afios en tratamiento basicamente pues fui diagnosticada en el hospital de la Misericordia
porque me remitieron de la clinica Meta en Villavicencio por qué pues al inicio de mi proceso
antes de saber que realmente tenia esta enfermedad pues presenté varios sintomas que hicieron

que mi remision fuera inmediata al hospital de la Misericordia ubicado en la ciudad de Bogota.

,Quién te conté que tenias esta enfermedad Laura?

bueno a mi esta noticia me llegd por boca de un oncologo del hospital de la Misericordia
en Bogoté porque pues yo venia presentando ciertos sintomas que como te contaba al principio
hicieron que me remitieron del centro de salud de puerto Gaitan a la clinica Meta que se ubica en
Villavicencio y de ahi pues que me remitieron al hospital de la Misericordia entonces fue uno de
los oncélogos o fue el oncodlogo que en su momento me estaba tratando y créeme que fue algo
muy muy dificil para mi y pues para mi mama quien era quien me estaba acompafiando en este

momento.
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,Consideras que la forma en que te dieron la noticia puede haber sido de otra

manera o consideras que fue una manera adecuada?

Completamente porque aunque yo entiendo que los doctores son personas que diario se
estan enfrentando este tipo de noticias a ti no todos los dias te dicen que tienes cancer y el
médico al cual le agradezco mucho todo lo que hizo y el haberme diagnosticado y todo el tema
de pronto le falta un poquito de tacto porque primero ese dia iba de afan recuerdo que entr6 al
consultorio donde estaba con mi mama y nos dijo que los resultados de mi médula 6sea aspirada
pues no habian salido nada bien yo venia de muchos exdmenes de sangre y radiografias o sea de
absolutamente todo y su respuesta fue que los resultados no habian salido bien y que arrojaban
en ese momento un tipo de cancer en la sangre entonces que pues todos esos sintomas se ven
arraigados a la relacion que tenia con mi leucemia linfoide aguda que fue ese dia fue la primera
vez que yo escuché este término un término que yo nunca habia escuchado como te digo para mi
cancer era solo cancer para mi era una enfermedad mortal que yo me iba morir ahora me dice no,
tienes un tipo de cancer que esta en tu sangre que se llama leucemia linfoide o sea fue un tema
bastante complicado entonces creo que si hubiese preferido que esa noticia hubiera llegado
hubiese llegado a los oidos de mi mama y a los mios de una manera diferente de pronto que el
tacto que ¢l hubiese usado hubiese sido un poquito mas porque yo recuerdo que mi mama
escucho solo cancer y mi mama automaticamente se quebro se puso a llorar, yo como te digo
entre en panico yo no sabia qué hacer yo decia cancer me voy a morir mafiana hoy no sé,
entonces creo que si hubiese preferido cambiar esa manera en la que recibi esa noticia porque ni
siquiera me dijeron mira el tratamiento es este 0 vamos a hacer esto o no creas que te vas a morir
no simplemente me dejaron a mi pensar que lo que me estaban diciendo era ya lo que yo estaba

sintiendo y ya.
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.Qué hubieses cambiado ese momento en que te dieron la noticia Daniela?

Bueno pues con base en la en lo que te acabo decir hubiese cambiado la manera en que
me dieron la noticia ese dia porque hoy en dia pues digamos que yo le puedo hablar abiertamente
como te lo decia al principio pero en ese momento ya tenia 14 afios yo estaba estudiando, estaba
teniendo una infancia comun y corriente por asi decirlo y de repente me empecé a sentir mal me
hicieron exdmenes y luego me dicen simplemente he y Laura tienes leucemia linfoide aguda
tienes 14 afios y tienes que enfrentarte en este momento a eso ti sola entonces hubiese cambiado

pronto que ese oncologo me hubiese dado la noticia de una manera diferente .

. Qué significa para ti el cancer Daniela?

guau esa es una pregunta bastante compleja hoy en dia le puedo hablar como de una
manera mas mas tranquila pero pues si la pregunta hubiese sido de pronto un poquito mas cerca
esa época s€ que seria bastante dificil pues ese dia senti muchas cosas pens¢ muchas cosas
porque cuando tl no conoces el tema y vives ademas pues a la edad que yo tenia yo era una nifia,
14 afios y que alguien me dijera cancer para mi era una palabra grandisima y me daba miedo y
pensaba en muerte y escuchar esas palabras ese dia fueron un golpe muy muy fuerte no solo para
mi sino para mi mama también entonces digamos que ese dia en este momento senti que mi vida
se iba acabar senti mucho miedo, panico, muchas cosas pasaron por mi cabeza Osea fue un
mundo de emociones que solo las personas que pasamos por eso logramos entender; gracias a

Dios mi pensamiento hoy es diferente, una sentencia de muerte fue lo que senti ese dia.

Laura Daniela que es un psicélogo para ti?

Para mi un psic6logo es un consejero un orientador, una persona activa que esta

disponible para ti para escucharte para aconsejarte para orientar, obviamente yo tengo muy claro
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que un psicdlogo no esta para tomar las decisiones por ti pero de pronto si orientar y ayudarle a
la persona a encontrar las respuestas a esas preguntas, cuando fui diagnosticada tuve muchas
preguntas no tanto clinicas pero si internas como personales, el psicologo esta ahi para orientarte
para iluminar un poco el camino cuando uno se encuentra con muchos problemas o con muchas

situaciones que en su momento lo agobian.

Hablame un poco de como fue el proceso de la enfermedad

Blanca a mi me diagnosticaron en la clinica Meta y me remitieron al hospital de la
Misericordia en Bogotd; cuando yo tenia 14 afios llego un momento en el que yo sentia mucha
debilidad no del ejercicio de correr de trotar sino era un cansancio mas alla, sintiéndome
exhausta, en un momento estaba en el colegio senti un sangrado por la nariz, la primera vez se
pensé es el calor se golped, pero como te digo sentia un cansancio en mi cuerpo como si hubiese
hecho una maratén; hubo un detonante que fue que en mi piel empecé a notar unos puntos como
unos moraditos pequefios, mi mama me lleva al centro de salud alli me hacen unos que otros
chequeos me remitieron a la clinica Meta y también me hacen exdmenes y digdmoslo asi que
supimos que era algo grave en el momento que me remitieron para el hospital de la Misericordia,
alla en Bogotd empezaron a hacer multiples exdmenes de sangre radiografias ecografias en
general ya cuando llegamos al hospital de la Misericordia el oncélogo o bueno el médico que
me estaba tratando en ese momento me confirmé que la hemoglobina estaba muy bajita, y luego
fue cuando nos dijeron lo de la leucemia se ve yo te hablo del proceso desde mi punto de vista
yo te voy a ser muy sincera y fue que la leucemia mi personalmente me cambid la vida.

JPor qué?
O sea yo venia como te digo ya no tenia catorce afios acostumbrados a su colegio a sus

amigas a sus hermanas ya empecé¢ a estar en el hospital casi a diario, me encontraba en una
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ciudad completamente desconocida con desconocidos sdlo estaba con mi mama vivimos durante
mucho tiempo en un albergue que nos brind6 pues la fundacién Sanar que entonces fue un
cambio total yo pasé de vivir con mis dos hermanas mi papd y mi mama a vivir en un albergue
con muchisima gente que yo no conocia a la gente también pues enfermos; fue muy dificil en su
momento y aunque hoy en dia est4 siendo un poquito més llevadero pero sin embargo queda ahi.

Hablame un poco Daniela de como fue el proceso de tratamiento

En su momento obviamente el proceso fue bastante tedioso primero fue una negativa al
tratamiento yo no queria nada, pensaba me voy a morir me quiero morir sin tener que sufrir
obviamente pues yo era una nifia de catorce afios que no tenia conciencia absolutamente de nada
entonces yo no podia tomar esas decisiones pero yo en ese momento era arrogante y yo decia no
quiero no quiero no quiero que luego pues ya decidimos tomar el tratamiento con proceso
bastante complicado el de las quimioterapias porque pues mis venas eran dificiles de encontrar
de tantos chuzones ya no las encontraban tuvieron que ponerme un catéter en el cuello para que
pues mis venas pudieran descansar, sin embargd pues fue una experiencia por asi decirlo al final
bonita muy enriquecedora porque pues aprendi muchas cosas.

Comprendo Daniela, ;te acompaiié a un profesional en psicologia a lo largo del
tratamiento desde el momento de recibir la noticia?

El psicélogo creo que me hizo mucha falta ya que el proceso fue un tema bastante
complicado porque pues si tuvo presencia de psicélogos a lo largo de los dos afos pero no fue de
una manera constante, habian momentos en los que yo creo que la presion era mucho més grande
y muchas veces yo trataba de ser como yo soy, hacer de tripas corazon porque ya no queria jugar
mas y mi mama estaba muy triste lloraba mucho, muchas veces como que me tragaba esas cosas

esos sentimientos para no perjudicar a mi mama sin embargo pues tuve a falta de terapeuta o el
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psicologo, tuvo el apoyo de las enfermeras que estuvieron todo el tiempo conmigo, de mi mama,
mi papa en las ocasiones que podia ir fines de semana entresemana esporadicos una que otra vez
mis hermanas inclusive un par de veces fueron, en dos amiguitas del colegio pero si hizo falta
digamos con acompafiamiento mas directo de un psicologo que me permitiera a mi entender
muchas cosas que en ese momento yo no podia entender y por las cuales me sentia culpable s¢
coémo te digo yo era una nifia yo pensaba muchas cosas, sabe que mi familia estaba separada a
causa de mi enfermedad pues un tema muy muy dificil.

Para ti como adolescente que fue lo mas dificil de afrontar en este periodo el
periodo de leucemia linfoide aguda?

Yo era una nifia de catorce afios su unica preocupacion era ir al colegio cumplir con
tareas peleas con mis amigas, como te digo yo me culpe por muchas cosas que hoy en dia pues
entiendo que no fueron culpa mia, todo fue un proceso muy muy dificil tener que cambiar
completamente de vida, dejar el colegio, deja de ver a mi familia a mis amigas; tener que
cambiar mi chip automaticamente aprender a entender que la culpa no era mia, que tener cancer
no iba a ser el fin del mundo que tener cancer no significa que yo me iba a morir esa misma tarde
esa misma noche fue un proceso muy muy dificil que alin sigo aprendiendo; fue un cambio
dificil pero si fue algo de lo que aprendi muchisimo y de lo que podia adquirir demasiados
conocimientos que me permitiera ser la persona que soy.

Cuéntame de Daniela ;qué tipos de tratamiento recibiste cudles te acuerdas?

Puntualmente me hicieron quimioterapia por venas, en la sala de cirugia me hicieron
quimioterapia intratecal fue una de las més complicadas porque tenia que privarme de comer
ciertos alimentos estar en ayunas, pues eso me genero traumas por asi decirlo porque pues era un

tema bastante tedioso.
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.Y como era tu vida antes de ser diagnosticada con esta enfermedad?

Era una nifia, aunque no era mal estudiante o mala hija si tenia mi temperamento era
bastante malgeniada de pronto altanera con mi mama con mi papa, Pero pues digamos que nunca
les falte al respeto a ninguno de ellos jamas, pero si muy dificil de llevar.

. Como fue tu vida después de ese momento en que te dicen que tenias cancer?

Mira Blanca como te he dicho en ese momento para mi el cdncer era un sinénimo de
muerte, pero pues después de todo €l procede s6lo aprendio6 a valorar las cosas durante todo el
proceso en esos dos afios en aprender a valorar mucho a mi mama, a mi familia, a mis hermanas
a mi papa que no los veia siempre sabia que estaban alli para apoyarme aprendi6 a valorar
cualquier pequefio detalle es que una enfermera llegara y me preguntard como estaba o que un
médico me dijera qué ibamos mejorando o sea a todos y cada uno de los momentos de mi
proceso desde el momento en que me dijeron que tenia cadncer hasta el dia en que me dijeron que
era una sobreviviente mas todos y cada uno los valore de una manera muy especial y muy
importante, a raiz de estas cosas tuve que madurar muy rapido pero pues todo va llevado un
proceso todo ha sido un proceso y no facil pero si muy bonito en el que aprendié muchas cosas.

Hoy a la edad de veintidds afios ;consideras que esta patologia genero cambios en

Claro Blanca gener6 cambios fisicos me adelgace muchisimo, mi cabello se cay6 o mi
piel estaba muy pélida y vomitaba mucho, no solo fisicamente pues por asi decirlo estaba
destruida animicamente también entonces fue como un complicado todo ese proceso porque pues

se habla de aspectos fisicos yo no me sentia nada bonita.
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.Quiénes acompaiiaron a lo largo del tratamiento?

Pues a lo largo del tratamiento como te decia pues me acompafia a mi mamé que fue un
apoyo fundamental, las enfermeras y los médicos en como te comentaba perdéon uno que otro
psicologo esporadico a lo largo de los dos afos en mis hermanas que desde la distancia fueron un
pilar muy importante en todo este proceso.

.Qué significado tuvo tu familia en este proceso Laura?

Un significado muy importante como te digo pues de ¢l digamos que la persona mas
importante de todas pues fue mi mama porque pues ella cambié completamente su vida para irse
conmigo dejo del lado todo para irse conmigo, y obviamente mi papa haciendo su mayor
esfuerzo tratando de sacar adelante la casa €l solito mis hermanas; y son y seran siempre el motor
de mi vida, y sigo aqui por ellos.

Bueno Laura hoy han pasado seis afios después de que recibiste la noticia de que
tenias cancer cuéntame un poquito ;qué cambiarias del proceso de tratamiento que
recibiste?

Cambiaria la manera en la que me dieron esa noticia de la manera en la que simplemente
me dijeron tienes cancer y ti tienes que vivir con eso; eso cambiaria por que como te he dicho si
a mi desde un principio me dicen ven tienes cancer, pero eso no quiere decir que te vas a morir
mafiana y qué tu vida se acabd. Para que no hubiese caido en depresion y ansiedad de la manera
en la que lo hice y més el hecho de que yo guardaba silencio por temor a hacerle mas dafio a mi

mama entonces hubiese cambiado eso.
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.Ha cambiado algo en tu casa después de que se confirmaran que tenias cancer
hablame un poco de esto Laura por favor?

Clara Blanca mucho como te digo, asi como me cambio a mi, a mi familia también la ha
cambiado mucho mi papé se volviéo mucho mas respetuoso con mi mama; mis hermanas muchas
mas unidades y yo con ellas claramente digamos que fue un proceso no sélo para mi sino un
proceso para todos nosotros y fue gracias al cancer por permitirnos crecer mas como familia y
tener una union que no teniamos antes de que todo este proceso.

Laura Daniela muchas gracias por tu tiempo por compartirnos ti experiencia

Gracias a ti Blanca por permitirme a mi contar un poco mi proceso, de verdad que estas
cosas son muy bien ahora son muy tranquilizantes ahora es muy enriquecedor poder compartir
todo mi proceso y aprender cada dia mas.

16.4. Entrevista Semiestructurada Para Familia De Adolescente Diagnosticado Con
Leucemia Linfoide Aguda
16.4.1. Viviana Barbosa (Ef1-2022)

Bueno muy buenas tardes nos encontramos con la sefiora Viviana Barbosa ella es
mama de la menor Karen Sofia diagnosticada en el 2015 de una leucemia linfoide aguda
cuando la nifia tenia 12 afios, sefiora Viviana agradezco de antemano tu colaboracion con

esta entrevista

Blanca con mucho gusto lo que pueda colaborar o contribuir desde mi conocimiento

desde de mi mi vivencia personal pues estoy dispuesta.
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Les cuento que dofia Viviana aparte pues de ser la madre de la menor es
trabajadora social entonces los aportes de ella pues son muy valiosos sefiora Viviana para
empezar quiero que me cuentes ;quién te dio la noticia de que la nifia padecia una

enfermedad relacionada con el cancer?

Bueno yo acudo al servicio urgencias porque presentaba una fiebre bastante alta con
evolucion de més de tres dias entonces alli empiezan a realizar pues digamos que lo bésico, los
examenes basicos y antes de ser remitida con la posibilidad de leucemia me informaron desde el
servicio de urgencias de la clinica Colombia que habia una alta probabilidad de que Sofi tuviera
cancer en ese momento sin embargo también me informan que se requerian otro tipo de

examenes para hacer como un como un confirmatorio.

,Consideras que la forma en que te dieron la noticia fue la adecuada?

Bueno Blanca yo creo que recibi este tipo de noticias nunca es facil sin embargo el jefe
de urgencias de pediatria esa madrugada entra al consultorio donde teniamos a Sofia en
aislamiento y se toma el tiempo y el trabajo de darme la informacion digamos que lo més
concreta y menos traumaticamente posible, Fue dada por un médico general de la clinica si era

pues de pediatria, pero si era general

.Qué experimentaste el dia que recibiste la noticia que sentimientos?

Bueno recuerdo que lo primero fue entrar como en shock y lloré mucho me sentia muy
triste muy desconsolada muy confundida, realmente pienso que esos son los primeros

sentimientos que experimente posterior a la noticia.
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Entiendo sefiora Viviana quiero que me cuentes un poco ;qué concepto tienes de
profesional en psicologia y si contaste con intervencion del mismo a lo largo del

tratamiento?

Bueno el concepto personal que tengo de profesional de psicologia es que es muy
necesario en los casos de pacientes como Sofi con leucemia o con cualquier otro tipo de cancer o
enfermedad digamos este tipo de enfermedades que es tan complicado necesito un
acompafiamiento tal vez no personalizado tal vez mas grupal pero siempre digamos que con la
disponibilidad de los psicologos de poder hacer una consulta particular de poder acudir a ellos
en caso de qué lo requiriera entonces pienso que son fundamentales en cuanto al tema del

tratamiento.

Seiiora Viviana ;consideras que quien te debié haber dado la noticia hubiese sido
mejor un profesional preparado en el tema diferente al médico pediatra de pronto un

psicologo o alguien que abordara la parte emocional de manera diferente?

Bueno Blanca yo realmente pienso que si bien es importante el acompafiamiento un
psicologo digamos que en mi caso personal hubiera preferido contar con los dos profesionales
tanto el médico tratante en ese momento el pediatra como de un psicologo no digamos que siento
que la noticia si es impactante fue bien tratada sin embargo haciendo la salvedad de qué hacia
falta corroborar mediante otro tipo de exdmenes pero si también hubiera preferido que un
psicologo acompafiara mas esa parte emocional que es la que yo considero que se ve mas

afectada en este momento ante la noticia de la gravedad de una enfermedad como el céncer no.
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De acuerdo sefiora Viviana ;qué significado tiene para ti la palabra cancer?

Bueno hoy en dia el significado de la palabra cancer para mi seria una dura batalla eso es
basicamente algo a que nos enfrentamos quienes tenemos nuestros nifios con ese tipo de

diagnosticos.

Gracias ;Como fue el proceso de tratamiento de la nifia quiero que me cuentes un

poquito al respecto qué tratamiento recibi6?

Bueno después de llegar al hospital y hacerle los exdmenes confirmatorios pues donde
efectivamente ya se diagnostica con leucemia entonces se pasé a una junta médica para
especificar el tipo de tratamiento que iban a usar con Sofi digamos que esta incluida una serie
de quimioterapias que requerian tanto hospitalizacién como otro tipo de quimioterapias que eran
ambulatorias o sea yo debia llevarla se las ponian en el hospital y regresamos a casa pero pues
digamos que bueno y también esto incluia algunos medicamentos que ella tomar por via oral
entonces digamos que la complejidad viene con otro tipo de enfermedades que van generando

retrasos en la aplicacion de los medicamentos.

.Qué ha significado esta enfermedad para ti y para tu nicleo familiar?

Bueno para nosotros es mas union, esperanza cambio en muchas cosas en muchas
actividades y yo creo que, hasta mas amor Blanca, yo creo que eso es lo que significado esta

enfermedad para mi familia.
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T como mama de Sofi tuviste que hacer cambios en tu parte laboral las

actividades del hogar cuando fue diagnosticada con esta enfermedad?

Claro que si Blanca muchas yo de hecho tuve que renunciar a mi trabajo porque digamos
que en una escala de prioridades si la primera es mi hija, entonces renuncie a mi trabajo justo en
ese momento yo estaba en la universidad y tenia el tema de mi tesis de grado también digamos
que lo estaba iniciando pero por peticion precisamente de Sofi de no aplazar el tema de la
universidad yo segui estudiando pero si tuve que cambiar muchos habitos porque practicamente
desde ese momento yo me fui a vivir al hospital con ella y las hospitalizaciones en pacientes y
nifios de oncologia son bastante prolongadas entonces los cambios tanto a nivel personal como

nivel laboral y en otros roles que ejercia en mi vida fueron un giro de 180°.

,Contaste con redes de apoyo a lo largo del tratamiento?

Si sefiora Blanca yo pues aparte de mi nlicleo familiar otros familiares también se
sumaron amigos y compafieros tanto de universidad como que ya tenia en mi vida digamos que
si se sumaron a apoyarme tanto emocional como econémicamente porque pues digamos que la

situacion se complica un poco, pero si conté con redes de apoyo.

., Qué piensas hoy del proceso qué has vivido con tu hija sefiora Viviana?

Bueno hoy digamos que ya habiendo recorrido este este tramo este trayecto pienso que si
hay esperanza de qué de qué nuestros nifios salgan victoriosos pienso en mi caso que tanto mi
formacion profesional como la fe como el acompafiamiento de tantos profesionales y el
acompafiamiento de mi familia jugd un papel fundamental en afrontar y querer luchar en
levantarse cada dia en querer seguir adelante entonces si bien es muy fuerte para la vida de las

personas que lo vivimos pienso que finalmente si hay esperanza.
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Si sefiora y para finalizar desde tu experiencia no sélo como mama sino como
profesionales en el area de trabajo social ;cual es consideras que son los elementos

fundamentales para realizar un adecuado acompaifiamiento en adolescentes oncologicas?

Bueno en cuanto a elementos fundamentales considero que cada uno de ellos tiene que
ser el diferencial es el tipo de enfermedades que tienen los nifios nifias y adolescentes
diagnosticados no todas son igual no todos los niflos y las familias afrontan el proceso de igual
manera, no todas las medicaciones son iguales entonces pienso que tener claro el diagnostico de
cada nifio nos permite como profesionales trazar como una linea para realizar un
acompafiamiento mds adecuado si ademds también teniendo en cuenta que hay muchos nifios a
los cuales ya al tratamiento pues no les funciona hay nifios que llegan a paliativos hay nifios que
digamos que no tienen las mismas expectativas o la misma esperanza de vida de otros nifios,
entonces pienso que el diagndstico tiene que ser mas direccionado a eso a ser muy especifico en
cada nifio y adolescente y en cada familia, es revisar el tema del afrontamiento revisar el tema a
las redes de apoyo o sea pienso que el hacerlo diferencial es lo que hace que sé que sea un
acompafiamiento realmente que funcione que contribuya a mejorar la calidad de vida a mejorar
la redes de apoyo a mejorar las dindmicas familiares pienso que eso estd muy relacionado con los

profesionales que hacemos este tipo de intervenciones.

De acuerdo sefiora Viviana agradezco muchisimo tu colaboracion con esta

entrevista un abrazo fuerte para Sofi, mil bendiciones.

Blanca con todo gusto igual para ti un abrazo fuerte y muchas bendiciones, muchas

gracias.
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16.4.2. Ximena Y Jessica (Ef2-2022)

Buenas tardes nos encontramos con la sefiora Ximena Rodriguez mama de Jessica
Paola que fue diagnosticada hace siete afios con una enfermedad oncolégica a la edad de 13
afios la nifia también se encuentra con nosotros en este momento agradezco mucho la

colaboracion de las dos con esta entrevista

Sefiora Ximena para empezar cuéntame ;quién te dio la noticia de que la nifia tenia

una enfermedad relacionada con el cancer?

Buenas tardes mi nombre es Ximena Rodriguez soy mama de Jessica Romero que fue

diagnosticada hace siete afios con un cancer nos diagnostic6 el doctor Cabrera.

Gracias sefiora Ximena Jessica muy buena tardes gracias por colaborarme con esta

entrevista y quiero que me cuentes que sentiste el dia que te dijeron que tenias cancer

Muy buenas tardes mi nombre es Jessica Romero soy la paciente que diagnosticaron hace
siete aflos y como me senti en ese momento, fue algo muy duro para mi y para mi familia pero en
general para mi que senti que la vida se me iba de un momento a otro porque en general la el
cancer para mi es muerte 6sea en ese momento para mi fue muerte, yo dije no mi vida quedo
aqui no voy a cumplir mis suefios metas en algiin momento no tendré que hacer porque pues esto
es una enfermedad que hay un momento va a llevar a la muerte y no voy a lograr lo que quiero

ser en algiin momento.

Gracias Jessica para las dos ;consideran que la forma en que les dieron la noticia

fue la adecuada?

Para mi como mama si pues la adecuada porque fueron muy precavidos en el momento

bueno en esa época yo no tenia mucho conocimiento del tema entonces como que ellos tuvieron
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en cuenta eso y fue en un momento de mucha tranquilidad donde estuvieron pendientes varios

especialistas incluido la psicologa en ese momento del hospital.

Para mi como paciente no fue facil comprenderlo, pero en este momento tuve el
acompafiamiento de los especialistas como el oncologo y la psicologa en donde me explicaron
cada uno de los componentes del tratamiento o de qué es lo que iba a hacer que iba pasar en ese
proceso mediante el cual yo iba a estar en una clinica y que iba a hacer ese procedimiento o ese

tratamiento para que ese cancer saliera de mi cuerpo.

Gracias Jessica, dofia Ximena ;qué significa para ti la palabra ciancer?

Para mi la palabra céncer es muerte, pero, al mismo tiempo es volver a vivir, es volver a

tener esperanzas, es volver a tener vida eso es para mi cancer.

Si volvemos al momento en que nos dieron la noticia ;qué experimentaste en ese

instante senora Ximena?

En ese momento fueron muchas emociones, como de rabia, de llanto de dolor de
preguntarme qué hice mal que estaba haciendo mal, de decir aqui esta aqui lleg6 la vida de mi
hija, hasta que llegd mi vida y qué va a pasar conmigo sentia que ya el mundo se me venia

encima fueron muchas reacciones al mismo tiempo.

Jessica y tu ;qué experimentaste que pensamientos se te venian a tu cabeza en este

momento?

En el momento que me dieron la noticia senti mucho dolor y llanto porque no sabia qué
se iba a venir en ese proceso tan grande que es el cdncer y puede sabias que mi vida se perdia de

un momento a otro porque no podia seguir mis suefos.
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Cuando empiezas con todo el tratamiento de la nifia sefiora Ximena ;qué cambios
tuviste que experimentar en tu vida me refiero rutinas de trabajo y rutinas en casa?,

hablame un poquito de eso por favor

Fue un momento donde la vida me dio un giro total donde me toc6 dejar mi hogar, mi
familia, mi trabajo, mi vida, cotidiana hasta mi vida emocional porque tenia que volverme fuerte
tenia que demostrarle a la vida a mi hija y a mi misma que empezdbamos un ciclo nuevo de la

vida.

A lo largo de todo el tratamiento tuvieron acompafamiento del profesional en

psicologia

Desde que iniciamos en todo el proceso que estuvimos estuvieron los profesionales del

area de psicologia acompafidndonos.

Seiiora Ximena ;qué aportes consideras que el profesional en psicologia hizo a lo

largo del tratamiento con tu hija?

Los aportes en acompaiamiento en psicologia para mi hija fueron como darle entender o
acompafiarla en ese proceso o en esa nueva vida que ella empezaba a vivir para experimentar y
salir adelante porque la depresion en que la que ella entrd fue muy fuerte entonces eso hizo que
poco a poco fuera ya saliendo de ese trance y dandole entender a la vida y a ella misma que el

cancer no era muerte que el cancer era vida.

Gracias sefiora Ximena, Jessica te acuerdas ;qué tipo de tratamiento recibiste?

Los tipos de tratamientos que recibi fueron las quimioterapias y aparte recibi antibioticos

para controlar las infecciones que desarrollé en ese momento.
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Gracias Jessica quiero que me hagas como un paralelo entre una antes de la
enfermedad durante y un después de recibir el tratamiento como ha sido tu vida en estas

tres fases Jessica cuéntanos un poquito de esto por favor

Mi vida antes era una nifia normal estudiosa, juiciosa, tranquila en donde el juego
solamente era risa durante aprendi a ser una nifia muy fuerte para poder sobrellevar esta gran
enfermedad que me afrontaba, tuve que vivir muchas experiencias para poder lograr hacer una
nifia en ese momento guerrera y valiente y después tuve que hacer un gran cambio algunas cosas
de mi vida pero le agradezco tanto a la vida por haberme dado ese momento donde puede
reflexionar muchas cosas para poder lograr lo que quiero hacer en algunos afios y dale ese

granito a la gente que no valora su vida en este momento.

Qué bueno Jessica un mensaje de bastante reflexion cuéntame qué fue lo mas duro

de afrontar a lo largo del tratamiento

Lo mas duro que tuve que afrontar fue la pérdida de mi cabello y segundo las
complicaciones que tuve ya en mi cuerpo no sabian que estas eran las consecuencias a que
llevaban todos los procesos los procedimientos los medicamentos y algin momento pensé que
me iba a quedar en una cama para toda la vida y no cumplir mis suefios y que la vida se iba facil

o0 sea que tenia aqui un aprender a vivir ese momento no vivir en un futuro si no ahi.

(Senora Ximena contaste con redes de apoyo a lo largo del tratamiento con La

Nina?

En su momento lo que brindaba el hospital si

Y respecto a tu familia, fundaciones contaste con alguna red de apoyo relacionada

con estas areas?
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Si recibi apoyo del hospital y de la fundacion que queda ahi mismo, y de la familia si en

su momento recibi apoyo de la familia.

Gracias sefiora Ximena para finalizar quiero que desde tu experiencia me cuentes
para ti ;cual es la mejor manera de hacer una adecuada intervencion en adolescentes
diagnosticados con ese tipo de enfermedades consideras que falté algo en intervencion

respecto al tratamiento con tu hija?

En cuanto al tratamiento médico no falté nada gracias a Dios gracias al hospital, ella
tuvo todos los medios los recursos como medicamentos en general todo lo que requiri6 en su
momento lo obtuvo fue un excelente manejo que le dieron de pronto que seria como de reforzar
digamos en esa parte para los adolescentes a pesar que mi hija tuvo el acompafiamiento de
psicologia me gustaria que a esos niflos que diagndstica no estan diagnosticando en este

momento tuvieron un acompafiamiento 100% psicoldgico ese seria mi opinién y mi experiencia.

Jessica hoy siete afios después de ser diagnosticada con esta enfermedad quiero que

me cuentes en el momento que experimentaste que sentiste

Qu¢ experimente es volver a nacer, volver a darme una nueva oportunidad en esta vida
donde habia tantos tropiezos tantos obstaculos que no sabia si yo algin momento iba salir de eso,
si realmente yo iba a ser fuerte y guerrera para continuar con mi vida como hoy es hoy en dia. La
ensefianza que me deja es que todas las enfermedades no significan muertes que algunos tienen
complicaciones que son muy diferentes y tienen su debido tiempo y que cada uno hace una
situacion para que cada uno aprenda manejarla con paciencia con entusiasmo porque las
experiencias que se vienen son muy lindas yo sé que algunas son complicadas son dificiles, pero

con entusiasmo con verraquera se puede salir adelante.
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Tienes toda la razon Jessica, sefiora Ximena y Jessica agradezco inmensamente la

oportunidad de que me hayan colaborado con esta entrevista un abrazo

Muchisimas gracias si yo también removi por alld mis guardados en estos momentos en
algin momento me acordaba y fue dificil porque en esas complicaciones eso no queria nada,
pero saber que tuve una familia tan grande que estuvo ahi en esos momentos y los cuales pude
encontrar como una felicidad salir adelante y poder decir que gracias es lo mas satisfactorio que

pude encontrar muchisimas gracias me senti comoda mi senti muy bien.

16.4.3. Juan Pablo Chitiva (Ef3-2022)
Muy buenas noches nos encontramos con el sefior Juan Pablo Chitiva padre del
menor Cristian Camilo Chitiva, don Juan Pablo muchisimas gracias por tu colaboracion

con esta entrevista

Primero que todo gracias a usted por de pronto tenerme en cuenta para y acordarse de mi
pues para realizar su trabajo y pues yo acd para colaborarle y lo que mas pueda lo que me
pregunte las preguntas que tenga que hacerme igual con mucho gusto te la voy a responder

entonces podemos empezar.

Muchas gracias don Juan Pablo para empezar quiero que me cuentes ;quién te dio

la noticia y en donde de qué de qué el nifio tenia una enfermedad oncolégica?

Pues cuando el nifio llegd a Villavicencio con los sintomas allé la doctora Plata ella es la
médico del Hospital Regional de Villavicencio ella me dio una posibilidad de qué en un 70% el
nifio tenia leucemia por los sintomas que presentaba y todo, y ya en Bogoté cuando le hicieron
los estudios y los examenes que le hicieron fue un doctor me parece que llamar a Carlos Pardo

fue el que me dio esa noticia
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Y don Juan Pablo como fue la forma en que te dieron la noticia consideras que fue

la adecuada la manera en que te dieron la noticia

Pues haber en el momento ya tenia mucha sospecha por lo que le decian a uno y pues el
doctor en el momento €l fue directo me dijo me expliqué y me dijo que si que efectivamente mi
hijo tenia leucemia me explico los tratamientos me explico todo lo que se podia hacer lo que se
tenia que hacer y pues o sea hay veces es mejor que le digan las cosas, asi como suena uno y no

que se pongan como con rodeito y eso entonces si me parece la correcta

. Qué sentiste o experimentaste el dia que te di dieron la noticia?

La verdad fue como si me hubiera caido un baldado de agua fria, aunque tenia mis 2000
sospechas que pudiera ser asi esa noticia la verdad me dio muy duro y pues lo méas natural llorar

y llorar.

Don Juan Pablo tuviste contacto con algun psicélogo durante el tratamiento de

Cristian?

Pues la verdad no y pues como también las cosas pasaron tan rapido no hubo cémo ese
tiempo porque apenas el tratamiento o lo que se le pudo hacer a ¢l solo fue mes y medio y

entonces en ese tiempo no recibi acompafiamiento de ninglin psicélogo

., Qué significado tiene para ti un profesional de esas caracteristicas es decir un

psicologo?

Para mi un psic6logo es una persona que de pronto le ayuda a entender muchas cosas a

uno de pronto despejarle muchas dudas y pues ellos son encargados como més de la parte
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emocional de uno y pues cualquier cosa que le digan a uno cualquier buen consejo uno o sea

ellos lo van a hacer de la mejor manera y yo sé que va a funcionar.

De acuerdo a la respuesta anterior don Juan Pablo consideras que la persona
adecuada para haberte dado la noticia debié haber sido de pronto un profesional de esas

caracteristicas junto con el medico hematélogo.

Me hubiera gustado porque €l simplemente le va a dar como esa noticia de buena manera
va a tener en cuenta como la reaccion que va a tomar uno como puede ayudarlo en el momento o

algo pues me hubiera gustado y me hubiera parecido como de mucha ayuda.

De acuerdo a la experiencia de vida con Cristian ;qué significado tiene la palabra

cancer para ti?

Pues cuando escucho la palabra cancer lo primero que se me viene a la cabeza es una
enfermedad terminal que si se deja avanzar o sea ya es la muerte, pero no o sea también hay
mucha medicina, atencion mucha ciencia para de pronto salir adelante pues en el caso mio no fue
asi, pero de todas maneras hay muchas personas que se han curado de cancer y pues no es una

palabra para tenerle miedo simplemente respeto.

Don Juan Pablo quiero que me cuentes ;como fue el proceso de tratamiento del
nino?

Pues en el momento en que se confirmé que efectivamente el nifio tenia leucemia se le
empezaron los tratamientos con quimioterapias, con las pastillas que le daban yo quedé¢ muy

contento porque nunca hubo negligencia de parte del hospital de parte de nada siempre todos los

medicamentos cuando tocaba hacerle su ecografia sus examenes todo fue muy bien.
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,Cuanto durd en tratamiento Cristian don Juan Pablo?

El tratamiento de Cristian durd la primera fase 45 dias

. Qué significo esta enfermedad para ti y para tu nucleo familiar don Juan Pablo?

Para nuestro ntcleo familiar pues significo la pérdida de un hijo y pues es una
enfermedad dura con un tratamiento muy fuerte y pues las cosas no se dieron, pero todas

maneras tocaron seguir adelante y eso.

Don Juan Pablo ;como era un antes del diagnostico de la enfermedad durante y un

después del tratamiento?

Una antes era no saber que ¢l tenia nada que le estaba bien que compartia con nosotros y
durante pues yo creo que lo acompatfie todo ese tiempo era muy triste verlo con tantas agujas
tantos dolores y pues un después ya imaginese la pérdida de un hijo que es algo muy duro de la

cual uno pues no se recupera tan facil pero tampoco es imposible hacerlo.

Tuviste que hacer algun tipo de cambio don Juan Pablo durante el tratamiento del

nino?

Blanquita de pronto explicame mejor algiin cambio como que sobre qué y yo te colaboro

Don Juan Pablo yo tengo entendido que pues la familia no vive aca en Bogota tu te
tenias que desplazar por ejemplos de Villavicencio hasta Bogota que mas cambios de
pronto experimentaste a lo largo del tratamiento, la enfermedad influyé para que tuvieras
que hacer cambios en los habitos con los que venias antes del tratamiento del nifio si me

hago entender
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Pues como ti misma te diste cuenta yo soy el que estuve los 45 dias con ¢l ahi en el
hospital pues de pronto la familia yo tenia como tal pero de la inica persona que venia visitarme
y a visitar al nifio era pues una amiga y pues los cambios pues tener que vivir ahi tener que pues
esperar cierta o sea esperar tantos dias para tener la ropa lavada para todo eso y pues de pronto
en la comida pues no tener todo el tiempo suficiente para salir a comer los tres golpes de pronto

el desayuno o la comida asi si esos fueron a los cambios.

;Don Juan Pablo y la mama del nifio?

Lo que pasa es que el nifio era muy apegado a mi entonces de la mama a mi él me
preferia a mi, aunque la mama si iba por ahi una vez cada 8 dias o cada 15 dias y los fines de
semana pedia permiso en el trabajo e iba, pero en cien por ciento al que le toco pasar el tiempo

con ¢l fui yo.

,Contaste con redes de apoyo a lo largo del tratamiento de Cristian don Juan

Pablo?

Mira de pronto redes de apoyo como que explicame

Coémo fundaciones como entidades que te que te ayudara y aparte pues si la mama
de Cristian no podia estar pendiente de pronto la familia te colaboro en algunos aspectos

también

No conté con ninguna red de apoyo ahi el tiempo que estuve yo pues si tenia que hacer
alguna vuelta me tocaba a mi o si tenia que sacar plata la saqué de mi bolsillo, aunque de pronto
mi familia unos primos de pronto si me colaboraron con algo, pero ahi todo lo que lo que el

tiempo que yo era de lo que tuve que gastar lo que paso siempre corriendo fue por cuenta mia
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Don Juan Pablo para finalizar ;como crees que es la mejor manera de realizar un
adecuado acompaiiamiento a menores con enfermedades oncolégicas desde la experiencia

que viviste?

Bueno blanquita en mi caso pues mejor acompafiamiento pues yo pienso que mi hijo en la
condicidn que tenia y todo pues €l a la Uinica persona que le interesaba tener era al papa y pues
por lo mismo tanto fue que en la semana que yo vine aca arreglar los papeles en la empresa para
trabajar para quedarme cuidandolo por el resto del tratamiento en Bogoté pues fue cuando
decay6 emocionalmente y pues ahi fue cuando siempre lo cogieron las enfermedades y lo
atacaron y fue cuando bueno lo llevaron a cuidados intensivos y cuando ¢l fue cuando ¢l fallece
pero de pronto en otro caso sea diferente pronto no se dé pronto como como una compatfiia

psicologica que esté¢ mas pendiente de ellos.

Don Juan Pablo agradezco inmensamente tu colaboracion con este trabajo.

De nada Blanca es con mucho gusto.

16.4.4. Antonio Limas (Ef4-2022)

Buenas tardes nos encontramos con don Antonio Limas abuelo del menor Lenin
Johannes Limas Fuentes quién fue diagnosticado con una enfermedad oncoldogica mas
especificamente leucemia linfoide aguda don Antonio agradezco muy amablemente tu

colaboracion con esta entrevista

Si sefiora Blanca muy buenas tardes en qué le puedo colaborar

.Don Antonio quien te dio la noticia en el momento que el nifio fue diagnosticado de

cancer?
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Una pediatra de la clinica de compensar

,Consideras que la forma en que te dieron la noticia fue la adecuada?

Por lo menos me dieron la noticia a mi personalmente apartado del nifio y pues eso creo
que le ayudo algo pues en su momento le ayudd al nifio para su estado emocional para que €l no

se enterara asi de golpe

. Qué sentiste en el momento en que te dan esta noticia don Antonio?

Sefiora Blanca yo siendo hombre y gracias a mi Dios habian unos enfermeras al lado mio
pero el golpe fue tremendo porque yo ni siquiera sabia que era leucemia ni nada entonces cuando
yo pregunté que qué era leucemia me dijeron eso es cancer en la sangre inmediatamente a mi yo
me puse como un queso y me intente desmayar a caerme al piso menos mal gracias a Dios las
enfermeras estaban pendientes y me lograron sostener para que yo no me fuera el piso de golpe

pero no, es la noticia mas tremenda que le pueden dar a un ser humano.

Tuviste algiin acompafiamiento psicologico durante el tratamiento desde el inicio

don Antonio?

Pues gracias a Dios y el apoyo de ustedes los auxiliares de enfermeria al ver el caso suyo
Blanca que estuvo muy pendiente de mi nifio y de los doctores pues no tengo ninguna queja y la
unica ayuda psicologica pues realmente fue de ustedes y lo de los doctores para que yo no
decayera junto al nifo, sino que le diera 4nimo al nifio uno sofiando que siempre que el nifio se

iba a sanar y que se iba a curar y que se iba a quedar conmigo, pero desgraciadamente no fue asi.

Si sefior, don Antonio sabes que yo siento mucho esa noticia el hecho de que el nifio

pues hoy no se encuentre con nosotros a pesar de haber luchado tanto, y pues
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desafortunadamente él fallecio y pues lo siento mucho y al respecto un fuerte abrazo don

Antonio ;qué significado tiene el psicélogo para para ti hablando ya a nivel profesional?

Pues sefiora Blanca 2 o 3 ocasiones que tuve contacto con el doctor German que era el
psicologo en ese tiempo de la fundacion sanar aprendi muchas cosas para el tratamiento para con
el nifio aprendi muchas cosas por ejemplo como debia de cepillarle la boquita o ponerle cuidado
que €l se cepilla la boquita bien cepillada que no le fueran a salir ya casi no recuerdo ahoritica
cudl era el nombre de esas llagas que le salen a los nifios en la boquita cuando les empiezan a
colocar las quimioterapias le salen unas llagas en la boca que no lo dejan comer no lo dejan
dormir no lo dejan respirar mejor dicho esos nifios se tienen més que ganado el cielo con tanto

sufrimiento que pasaron aca en la tierra.

Si sefior entiendo que un tratamiento tan largo con tantas cosas que acarrea no
consideras que de pronto que quien te debe haber dado la noticia hubiese sido mejor
alguien mas especializado en el tema que abordara este tipo de noticias de forma diferente

sobre todo la parte emocional porque entiendo que fue algo muy fuerte

La noticia mas grave que casi mi infarta la cometi6 la doctora Gisela cuando fue a
trasplante y ni siquiera fue capaz de llamarme a mi a un lado y decirme a mi s6lo si no delante
del nifio fue entrando a la habitacion y asi a secas de ese golpe tan duro esa sefiora es un ser
inhumano simplemente fue diciendo el trasplante no pego, el nifio se atacd a llorar abuelito me
VOy a morir, me voy a morir y yo como cual me vi para consolarlo para decirle que no que no
que Dios nos va a sanar, esa sefiora nunca debi6 haberlo hecho delante del nifio haberme
llamado a mi y a haberme dado la noticia a mi solo yo creo que eso fue lo mas desacertado que
pudo haber hecho esa sefiora yo creo que esa sefiora con todos los pacientes es igual no es capaz

de llamar al papd o a la mama y decirle a ¢l aparte que el nifio no se entere ella va delante del
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nifio va soltando y va diciendo no eso es un martirio en vida para el nifio porque €l se queda con
esa psicologia de qué se va a morir y en vez de tratar de luchar por la vida se siente que ya la

perdio.

Quiero que ahora don Antonio me cuentes un poquito ;qué significado tiene la

palabra cancer?

Para uno como acompanante del paciente la palabra cancer cuando se le dicen a uno
inmediatamente y automaticamente uno la relaciona con la muerte, pero uno como una persona
adulta y sus cabales siempre va de tratar de ocultar ese dolor tan grande que uno lleva por dentro
para no contagiarselo al nifio uno siempre se lleva en el corazén esos recuerdos tan macabros del

momento en que le dicen al nifio tiene cadncer y automdticamente uno los relaciona con la muerte.

Don Antonio entiendo y s6lo tengo para decirte que te envio un fuerte abrazo quiero
que me hables un poquito de como fue el proceso de tratamiento del nifio desde la
perspectiva de tu como acompaiiante y también que veias que el nifio experimentaba
porque pues lastimosamente como lo mencionabamos el nifio fallecioé pero si quiero que
hagamos un poquito de énfasis en que sentiste tii, y como abuelito que podias percibir de
parte de él teniendo una relacion tan cercana al ser el encargado del en todos los aspectos

practicamente del menor

Sefiora Blanca Pues tantos recuerdos que me quedan a mi pero lo inico y mas grande
que me llevo y me siento como orgulloso de ese precioso gordito lindo es que lo vieras cuando
estaba en trasplante perdon cuando estaba en el edificio nuevo yo me venia para la casa a llevarle
ropita y a llevarle toallas limpias y a bafiarme y a cambiarme yo y el nifio llamaba yo no sé si era

a su Merce que la llamaba o a la enfermera que estuviera de turno y le decia que si podia salir
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entonces ella iba y le preguntaba a la doctora y la doctora siempre casi siempre le decia que si
pero que no se fuera a entrar a las habitaciones y el increiblemente nunca lo hacia, lo Gltimo que
una enfermera me contd es cuando yo me iba y €l cogia pedia permiso cogia su atril colgaba su
oxigeno si tenia que los montaban encima de las ruedas del atril se iba de habitacion en una
habitacion dandole moral dandole fuerza dandole fortaleza a los demés pacienticos les
preguntaba qué les estaban colocando y ellos les decia que le estaban colocando tal cosa y el
nifio decia tranquilo a mi ya me la colocaron y ahi estoy bien de ahi voy bien 4nimo y ahi se iba
para otra habitacion hasta que recorria todas las habitaciones del piso visitando a los nifios y el
nifio y un nifio mayor que ¢l fue el que me cont6 ¢l también se fue y ¢l también nos abandono y
ese es uno de los recuerdos mas que me hincha el corazon de saber que mi nifio era como como
un guia como una esperanza de para los otros pacienticos dandoles moral dentro de su de su

fuerza de su voluntad angelito fue algo especial.

Nos deja una leccion de vida grande esa fuerza a pesar de las circunstancias tan
duras que estaba viviendo don Antonio y sin embargo esa valentia para continuar luchando
por su salud don Antonio ;qué ha significado hoy la enfermedad del cancer para don

Antonio y para para toda la familia?

Sefiora Blanca no sélo para mi sino para cualquier ser humano es la peor noticia que le
pueden dar a uno es la peor noticia pues uno ya viejo ya vivio lo que tenia que vivir, ya vio lo
que tenia que ver y pues hubiera cambiado con gusto con mucho gusto hubiera cambiado mi vida
por la del nifio pero mi Dios decidié que era el quien tenia que irse y no yo pero si me duele
mucho me hace falta dia tras dia minuto a minuto me hace mucha falta lo extrafio muchisimo

porque €l era mi compaiiia para todos lados sefiora Blanca perdéneme porque los recuerdos no
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me dejan yo trato de controlarme para no llorar pero los recuerdos de mi gordito no me dejan en

paz.

Excusame por favor por remover todos tus sentimientos don Antonio ;qué cambios

tuviste que hacer durante el tratamiento del nifio?

Muchisimo sefiora Blanca empezando por comprar la losa para prepararle los alimentos
aparte a €l porque tocaba cocinarle lo que ¢l se lograra comer al desayuno al almuerzo y a la
comida no se le podia calentar nuevamente para darle de lo del almuerzo en la comida nos tocaba
un poquitico hacerle a €l solito y que comiera lo que pudiera comer y volver a la comida el
desayuno todo nuevo todo y siempre tocaba, era mantener losa especial sus cubiertos especiales
guardados en sitio especial darle que lo tenia yo creo que mi peladito descanso cuando dejo de
comer tanta guanabana yo lo que hacer a comprar una guanabana y le despulpaba la guandbana
que se la comiera porque los médicos y muchos amigos y personas me aconsejaban dele toda la
guanabana que se pueda que eso le ayuda muchisimo el nifio yo creo que mi peladito se veia

comiendo nomds guanabana.

Qué bueno don Antonio que por lo menos le pudiste dar esos gustos respecto a la
comida porque pues hay personas que no pueden, pero su Mercé siempre tan abnegado con

el don Antonio ;como fue una antes o durante un después del tratamiento de Lenin?

Pues si el antes seria que el nifio empezo6 a quejarse de un dolor en la espalda yo no sé si
su Merce supo el nifio ti estuvo el aplastamiento de tres vértebras de la columna y hasta la
misma doctora Isabel Cristina se quedaba aterrada que no entendia como era que ese nifio estaba

caminando corria y mejor de hacia diabluras y con tres vértebras de la columna vertebral
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espichadas destripadas o sea €l las tenia como una moneda y la doctora se quedaba aterrada por

coémo es que hace este nifio para caminar si practicamente le faltan tres vértebras de la columna.

El durante seria el acompafiamiento, yo me iba por las autorizaciones de los tratamientos
de los medicamentos de todo lo que le tocaba autorizar y yo como lo mantenia acé pues para
protegerlo mantenia encerrado practicamente en la casa yo no lo dejaba casi salir y yo me iba y
ahi mismo el sacaba su bicicleta y se iba dar su vuelta por all4 por el barrio y ya calculaba
cuando ya iba regresar y ahi mismo entraba y guardada la cicla exactamente donde yo le habia
puesto y se sentaba ahi en la en la sala y se ponia a mirar sus cosas de YouTube que le gustaba
mucho porque si se acuerda la sefiora Blanca y €l queria ser Youtubero recuerda eso seria

durante.

El después del tratamiento pues ya son el recuerdo més desagradable es que fuimos a un
control ya terminando el tratamiento de la quimioterapia y fuimos a un control salimos como ¢l
tenia que ir en ayunas salimos le di su desayuno salimos cogimos la buseta y como siempre
como yo lo hacia madrugar para bafiarse a ¢l le cogia el suefio en la buseta, no le gustaba irse en
Transmilenio tocaba subir hasta la carrera 10* coger la buseta y durante este trayecto ibamos
como a la mitad del camino cuando me llaman a mi teléfono y me dicen que el nifio habia
entrado en recaida eso fue un golpe tremendo porque yo me quede mirdndolo dormidito
recostado contra la ventana se queda dormidito yo contento de ver mi peladito cuando me dieron

esa noticia de la recaida no, yo me hubiera querido morir primero.

Claro Antonio muy fuerte ;contaste con redes de apoyo en este momento?

Ocasionalmente sanar pero claro todo esto tiene su mas y su menos cuando estas

instituciones cuando ya el nifio fallece siempre no entiendo le voltean la espalda a la gente como
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si al morir el nifio uno descansara no es cuando inicia la tragedia para uno pero entonces ya el
apoyo psicoldgico desaparece no le toca uno mismo auto controlarse, llorar cuando hay que
llorar y pedirle a Dios que le da uno mucha paz en paciencia y resistencia para no cometer una

locura uno porque esta personita ocupd todo mi ser sefiora Blanca.

Entiendo don Antonio yo siempre te vi solo con el nifio y discilpame el atrevimiento

yo te pregunto y los papas del nifio

Pues el papa no le tocaba trabajar porque €l era el que lo cubria con la EPS, la mama lo
unico que hizo fue traerlo al mundo y dejarselo tirado a mi hijo y pues en ocasiones si me daba
cuenta yo de qué pues le interesaba el nifio muy poquito porque muchas veces tenia una novia y
preferia la novia que ir a visitar o ir acompafar al nifio. El Gltimo dia yo le dijo que el nifio se nos
va a ir y lo escuché claramente sefiora Blanca cuando le decia a la muchacha tranquila mi amor
que ya me voy ya me voy para alld nos encontramos donde siempre y el nifio estaba agonizando
eso es una historia muy triste, y la mama ni siquiera al cementerio ha ido una vez a colocarle
una florecita al nifio los abuelos maternos los tios nadie es que ni siquiera si no iban al hospital
que ya me partia el corazon cuando yo salia a recepcion y veia esas colas inmensas de gente
queriendo ingresar ahorita a visitar a los nifios y el tinico que nunca tenia visita era mi niflo,
solamente por ahi los mismos compafieritos los mismos amigos amigas de ahi del hospital que
tenian otros pacienticos o los que estaban en la calle iban y me lo visitaban un ratico eso fue

también no yo creo que una parte fundamental de la causa de qué mi nifio se hubiera ido.

Muy triste don Antonio lo que me cuentas al respecto.

Bueno de esa manera terminamos la entrevista verdad de corazéon muchas gracias

porque me colaboraste con este tema y mi intencion como lo mencionaba antes don
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Antonio no era que te sintieras triste yo sé que son muchos recuerdos, son muchas cosas en
el corazon pero te puedo decir es que fuiste la inica personita, familia, fue el abuelo
abnegado dispuesto a luchar acompaiiar a Lenin y eso fue lo que nosotros también
percibimos entonces ¢l esta muy agradecido don Antonio esta muy agradecido yo sé que
siempre lo va a llevar en el corazdon y un fuerte abrazo, mil gracias por la colaboracion, mil

bendiciones y te envio un abracito fuerte

Lo mismo para usted blanquita que Dios y la santisima virgen me la proteja.

16.4.5. Victor Fabian Puerto (Ef5-2022)

Buenas noches nos encontramos con el sefior Victor Fabian puerto él es padre de un
menor diagnosticado con dos tipos de cancer, en el 2011 Carlitos puerto inicialmente un
osteosarcoma y después con una leucemia, desafortunadamente Carlos no nos acompaiia
hoy €l fallecio el afio pasado. Don Victor Agradezco mucho su colaboracion con esta
entrevista.

Gracias doctora Blanca

;Don Victor quien le dio la noticia de que su hijo tenia cancer?

Bueno la noticia realmente fue dada por el médico tratante fue el que se encarg6 de
darnos la informacion de que era lo que tenia el nifio en ese momento. Pero pues fue una
informacion bastante vaga no fue muy profunda creo que la sensibilidad con que no la informo
no fue la més adecuada.

Gracias don Victor, justed considera que la manera de informarle o darle la noticia
fue la adecuada?

La verdad no creo que haya sido la mas adecuada, realmente primero nos informaron a

nosotros después se dio a conocer la informacion al nifio, creo que el médico en ese momento
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pues creo que no tenia como la pericia para poder darnos a conocer la informacién de que era lo
que tenia el nifio y mi explicarnos con detalle tanto que cuando salimos del consultorio la mama
todavia no sabia que era lo que el nifio tenia.
,Que experimento don Victor el dia que le dieron esta noticia?
Oh la verdad mucho dolor y frustracién mas que todo frustracion por no poder hacer nada
para ayudar a mi hijo.
.Don Victor ustedes tuvieron contacto con un psicélogo a lo largo del
tratamiento?
Durante el tratamiento del nifio no, no tuvimos acercamiento con un psicélogo.
. Qué es un psicologo para usted?
Pues la verdad es que se es mas que todo una persona que ayuda como aterrizaré a
las ideas y los sentimientos y saber como poder llevar una situacién en la vida.
Don Victor ;considera que quien le debié dar la noticia debi6 ser un
profesional especializado en el tema que abordara la noticia de manera diferente?
Creo que debi6 haber sido un grupo interdisciplinario varios, entre ellos el médico
un psicologo o de pronto algun otro profesional que nos ayudan un poquitico mas a tomar
la noticia de mejor manera y es que el problema no es que no digan que tienen cancer el
problema y se puede hacer para ayudar al menor.
. Qué significa la palabra cancer para usted don Victor?
Creo que es una enfermedad que realmente no se sabe si es un castigo, algiin
problema hereditario realmente cancer en si en nuestra vida ha sido un problema y un
dolor para toda la familia.

Hableme un poco del proceso de tratamiento en su hijo.
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El tratamiento fue algo largo, tedioso, doloroso tanto para mi hijo como para la
familia, fuera de eso pues estar movilizdndolo de una clinica a otra, buscando soluciones
cuando nos remitieron también y pues realmente el tratamiento fue algo largo no nos
dieron muchas esperanzas de que se salvara si salvaba podia volver a recaer que fue lo
que finalmente sucedio.

.De donde son ustedes oriundos?

De Cucuta.

.Y a Carlos lo diagnosticaron en qué en qué afo?

Y ¢l fue diagnosticado en el afo 2011

Con qué clase de cancer don Victor

Un cancer en el fémur, hueso del fémur.

.Donde inician el tratamiento hableme un poco de eso por favor?

A ¢l fue lo tratan que todo en el cancerologico, alli no le dieron ningun tipo cura
de ahi lo remiten a la Misericordia y un médico doctor Soto fue el que le hizo la
operacion cambié de hueso, pues le cambio el pedazo de hueso donde tenia el cancer con
quimioterapia y radioterapia y se pudo mejorar y sacaran al nifio adelante.

JPor quién esta conformada su familia?

Puede realmente somos éramos seis personas, tres hijos mayores a el que era el
menor y pues mi sefiora esposa y mi persona.

.Qué ha significado esta enfermedad para usted y para su nicleo familiar

don Victor?
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Realmente pues significado ha sido problemas, dolores es esto también repercutio
muy fuerte en la vida de mi esposa pues ella es quien realmente mas ha sufrido la pérdida
de nuestro hijo debido a su enfermedad.

De acuerdo. Me hablaba de una segunda enfermedad relacionada con el
cancer, esto en que afio fue don Victor

Bueno fue en el afio 2018, el recay6 por una leucemia, un cancer en la sangre y
pues en ese caso pues si no hubo cura mi hijo quedo en estado paliativo, entonces pues lo
mejor que se pudo hacer fue darle una muerte digna, entonces de la misma clinica en el
hospital de la Misericordia fue donde se hizo el tratamiento y hasta el afio pasado ¢l
estuvo con nosotros y pues desafortunadamente ya €l fallecio y realmente pues no
pudimos hacer mucho como en la primera ocasion.

.Don Victor usted ha tenido que hacer algin tipo de cambio debido al
diagnéstico de cancer en Carlitos?

Pues realmente el principal cambio mas que todo es econdémico también en
cuestion de movilidad ya que nosotros pues estamos en Clicuta después para poder llevar
un tratamiento digno a nuestro nifio pues nos tocaba en la ciudad de Bogot4 y pues
realmente teniamos tres nifias mas y no podiamos todos estar en Bogota pues una
temporada, yo trabajando en Cucuta pendiente de las nifias mi esposa en Bogota ella
tuvo que dejar el trabajo, més que todo en la parte econdmica en la parte familiar pues
también se destruyd un poco pues o la impotencia en ambas partes nos toco dejar
trabajos, buscar otros empleos para conseguir mas dinero, buscar ayuda de otras
personas, realmente fue un cambio bastante fuerte en nuestras vidas que pues de una u

otra manera esperabamos salir victoriosos, pero realmente no fue la situacion.
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,Como era su vida antes y después de recibir la noticia de que su hijo tenia
cancer?

La verdad es que la vida antes la lucha diaria de su familia con sus hijos es seguir
adelante trabajar y forjar un futuro en todos sus hijos y de la noche a la manana tener un
diagnostico de esos la vida cambia completamente tanto para la familia como para el
nifio, realmente el nifio tener que dejar el colegio, tener que dejar el deporte, la vida
cambia pues en muchas cosas para poderse dedicar a su recuperacion, algo bastante fuerte
y frustrante tanto para ¢l como para nosotros.

. Usted conto con rey desde apoyo a lo largo del tratamiento de la
enfermedad en Carlos?

Pues las redes de apoyo fueron familia, la inica red de apoyo con las que uno
conto, porque el resto pues las instituciones médicas llegan hasta cierto punto de ahi
adelante le toca a uno como familia ver de donde sacar recursos para poder seguir
adelante.

,Qué piensa hoy el proceso que vivio?

La verdad es que es una experiencia bastante dolorosa; tanto la primera como la
segunda, experiencias muy muy fuertes, cosas que realmente uno no les recomienda que
alguien lo viva, es algo terrible mas que todo en la situacion de mi sefiora esposa que creo
que ha sido la mas impactado en todo y es realmente pues no fue una buena experiencia
de vida.

Como se encuentra ella hoy, hablame un poco pues yo intenté hablar con ella,

pero pues la noté tan baja de Animo que se negd a colaborarme con esta entrevista
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La verdad es que ella esté bastante destruida, muy destruida internamente,
estamos también reciente a un afio de fallecimiento de nuestro nifio y pues no es tanto que
ya no lo tengamos sino todo el tiempo que el duro sufriendo y ella fue la que tuvo esa
experiencia con mas cercania, ya que a mi me tocaba trabajar para poder mandar lo de los
viaticos y el dinero, ella ha sido la persona mas afectada en todo esto la verdad es que
pues no ella no quiere tocar el tema simplemente tocar el tema para ella es algo muy
fuerte y la vulnera mucho en todo el dia.

,Como cree usted don Victor que es la manera adecuada de realizar un
acompaiamiento desde la experiencia vivida?

Realmente creo que puede haber mucho acompafiamiento si pero de una u otra
manera es muy dificil superar esta situacion, aunque el acompafiamiento que se reciba
mas que todo es para poder tomar de una mejor manera la noticia, para que la persona
pues en el momento no sufra tanto, no quede tan impactada en este caso pues seria yo
diria el grupo interdisciplinario: los médicos, psicdlogos creo que no deberia ser uno sino
varios especialistas en esa area porque pues es creo que muchos psicologos no tienen esa
experiencia, creo que si seria necesario un grupo interdisciplinario grande.

Ok muchas gracias don Victor por este tiempo, les deseo lo mejor y por favor
un abrazo para su esposa

QGracias doctora.
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16.5. Entrevista Semiestructurada Para Personal Sanitario:
16.5.1. Enfermera Sonia Segura (Eps1-2022)
Muy buenas tardes nos encontramos con la enfermera Sonia Segura, Sonia agradezco

inmensamente tu colaboracion con esta entrevista

Muchas gracias Blanca por tu invitacion y estamos aqui para servirte y contestar las dudas

que tengas

Has tenido pacientes adolescentes con cancer?

Si, si sefiora

. Qué piensas de un diagnostico de esas caracteristicas Sonia?

Blanca es una situacion emocionalmente dificil puesto que el paciente, el adolescente o el
nifio no saben a qué se enfrenta y su familia tiene muchisimas dudas con ese nuevo diagnostico,

es algo que les afecta emocionalmente muchisimo

. Quién consideras Sonia que debe dar una noticia en relacion a que se tiene cancer a

un paciente y a su familia?

Pues Blanca en mi opinion seria muy importante que el médico tratante con un psicologo
diera esa noticia a los familiares porque generalmente solamente lo hace el médico, el familiar y

el paciente quedan muy afectados.

Qué crees Sonia que experimenta quien vivencia la enfermedad y su familia?

Blanca al principio se experimentan que se desubican emocionalmente la familia siente el

desespero por saber que va a pasar, como angustia por ver el futuro y ademas es que la gente tiene
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muy encasillada la palabra cancer y lo asumen directamente con muerte entonces se desubican

emocionalmente.

. Te han realizado preguntas que no sabes como responder?

Si me han hecho preguntas como por ejemplo ;jqué cuanto tiempo van a estar
hospitalizados?, ;que si se les va a caer el cabello? o que qué otros efectos van a tener en su cuerpo
y ese tipo de dudas que les asalta a veces hasta llegan a preguntar si hay un tiempo de vida a veces

se hacen esa pregunta.

Desde tu experiencia Sonia ;como has trabajado tu con este tipo de pacientes

Desde mi experiencia trato de brindarles el mayor carifio y gran parte de afecto porque sé
que lo necesitan trato y de hacerles ver las cosas de manera diferente no que tenemos que estar
tristes porque nos dieron este diagndstico que porque hoy nos van a hacer un examen, no tenemos
que estar con esa tristeza, no trato de qué cuando ellos me vean llegar vean una persona que les

brinda seguridad y que les brinda algo de alegria una sonrisa.

.Qué consideras fundamental para la atencion en este tipo de poblacion?

Fundamental el apoyo de su familia eso es fundamental cuando el paciente es diagnosticado

durante todo su tratamiento.

,Qué diferencia hay para ti Sonia entra atender poblacion adulta adolescente y

pediatrica con diagnésticos de cancer?

Blanca el paciente pediatrico es un paciente que es inocente no comprende la magnitud de
su diagndstico y por esta razdn el que tiene mas esperanza es el paciente adolescente y el adulto

son los que se deprimen mas, el adolescente estd en esa época en que es muy importante su
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apariencia es cuando empiezan a ocurrir los cambios es donde empiezan sus depresiones lo mismo

que el paciente adulto.

(Cual crees que es el trabajo que puede ejercer un psicélogo en la atencion de

adolescentes con este tipo de enfermedad?

Su principal trabajo seria la parte emocional del paciente como en su acompaiamiento al

grupo familiar.

Desde tu experiencia ;cual seria un adecuado acompafiamiento para atencion de este

tipo de pacientes?

Desde mi experiencia veo que es muy importante lo que se hace con el paciente y con su

entorno con su familia porque ambos se ven muy afectados.

;Sonia que consideras que es lo mas importante para el menor y para su familia al

recibir la noticia de qué se tiene cancer?

Blanca lo mas importante es brindar al paciente y a su familia tranquilidad, seguridad de

qué de esto se va a salir de qué la palabra cancer no significa muerte eso es lo mas importante.

Sonia ti como enfermera ;crees que tienes la preparacion adecuada para atender a

este tipo de poblacion que se afecta tanto en su parte emocional?

Blanca no realmente no como enfermera no estamos preparados, nos dejamos llevar a veces
mas por nuestros sentimientos y mas por la experiencia que hemos tenido que adquirir durante el
tiempo que llevamos atendiendo pacientes con cancer, pero realmente nos falta un poco mas de

preparacion.
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;Sonia ti como profesional en el area de enfermeria como puedes contribuir al

tratamiento de adolescentes diagnosticados con cancer?

Brindando los cuidados y la atencion de alta calidad que el paciente merece.

Sonia agradezco inmensamente tu colaboracion con este trabajo que tengas muy

buena tarde

QGracias a ti Blanca buena tarde.

16.5.2. Enfermera Viviana Pineda (Eps2-2022)
Muy buenos dias nos encontramos con la enfermera profesional Viviana Pineda,

agradezco muchisimo esta entrevista y tu colaboracion en este trabajo

Buenos dias Blanca con todo gusto para mi es un placer colaborarte en esta entrevista

Muchas gracias Viviana ;has atendido pacientes adolescentes con cancer?

Si Blanca he tenido varios pacientes con esta patologia lastimosamente

. Qué piensas de un diagndstico estas caracteristicas?

Pienso que un diagnoéstico de esta caracteristica a esta edad es muy cruel tanto como para

paciente como para familiar de paciente entonces piensa uno que aqui se acaba la vida.

. Quién consideras que debe dar una noticia en relacion a que se tiene cincer a un

paciente y a su familia?

Yo considero que el que vean la noticia es el médico tratante y un psicologo.

{Qué crees que experimenta quién vivencia la enfermedad y su nicleo familiar?
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Pues yo creo que a la hora de qué le den a uno la noticia que tiene una patologia de estas
la experiencia yo creo que es muy fuerte psicoldgicamente y emocionalmente como que

retrocede todo su pasado y debe ser dificil porque piensa uno que todo se acabd en ese momento.

. Te han realizado preguntas que no sabes como responder Viviana?

Si los pacientes y familiares de los pacientes siempre lo buscan a uno como que
auxiliame tengo esta duda que puede pasar y a veces uno no sabe ni qué responder porque pues

ellos desconocen el porqué de la patologia o de la profundidad de la enfermedad.

. Como has trabajado con este tipo de pacientes adolescentes diagnosticados con

leucemia linfoide aguda?

Mi experiencia con estos pacientes ha sido de aprendizaje, de aprender a valorar la vida,
de llenar si no hay amor a los pacientes que le ensefian a uno el valor significativo de la familia y

del respeto.

.Qué consideras fundamental Viviana para la atencion de este tipo de poblacion?

Algo muy fundamental en la atencion de los pacientes oncoldgicos es el carisma que
nosotros los empleados de la salud tenemos que tener con estos pacientes ellos se vuelven
vulnerables y se llenan de tristeza entonces es ahi donde nosotros los empleados de la salud
entramos a ofrecer ese apoyo y a brindar esa confianza que ellos necesitan para subir un poco su

animo y su autoestima.

.Qué diferencia hay para ti entre atender poblacion adulta adolescente y pediatrica

con diagnoésticos oncoldégicos?



158
ELEMENTOS MANEJO PSICO ONCOLOGICO EN ADOLESCENTES

Bueno realmente la diferencia no es mucho porque cuando uno hace las cosas con amor
en todo sentido lo afecta asi sea paciente adulto adolescente o pediatrico que tenga una patologia
de estas le afecta a uno como como profesional de la salud le afecta porque si es un paciente
pediatrico hombre es una persona que estd iniciando la vida y pues con una patologia de estas no
es una adolescente pues da mucha tristeza también porque pues uno no quisiera estar en esos
zapatos y mas cuando tenemos hijos que relacionamos todas las patologias a nuestros seres
queridos entonces uno como que relaciona sus hijos y entonces es una situacion muy dificil la

verdad.

. Cual crees que es el trabajo que puede ejercer un psicélogo en atencion a pacientes

adolescentes diagnosticados con leucemia linfoide aguda?

Bueno yo creeria que el psicologo ahi tiene qué entrar a brindar un apoyo psicolégico
grande emocional dificil para el psicélogo, pero pues pienso que la actitud positiva y la

aceptacion de muchas cosas ayudan a que el paciente vaya mejorando en su patologia.

Viviana desde tu experiencia cual seria un adecuado acompafiamiento para los

adolescentes diagnosticados con cancer?

Yo creo que para los adolescentes es muy importante el acompafiamiento familiar los
amigos y ya viéndolo de este lado de nosotros los empleados de la salud como la confianza que
le podemos brindar nosotros los empleados a la adolescente que se sienta seguro con que qué es
lo que me estan haciendo que me van hacer, pero el acompafiamiento en si el apoyo va en la

familia.

.Qué consideras que es lo mas valioso para un adolescente con cancer y su familia al

recibir esta noticia?
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La unidn, yo pienso que la unién es muy valiosa al recibir esta noticia al adolescente.

(Crees que tienes la preparacion adecuada para atender a este tipo de poblacion?

Yo pienso que me faltarian muchas cosas para poder atender a estos pacientes, entonces

con la experiencia que he tenido creo que me hace falta un poco mas para poder atenderlos.

Tu como profesional en tu drea es decir en enfermeria ;c6mo puedes contribuir a un

tratamiento de adolescentes diagnosticados con cancer?

En mi trabajo como profesional de la salud mi contribucidn es haciendo las cosas con
amor por qué me gusta hacer las cosas, cuando uno hace con las cosas con amor con carisma se
da cuenta el paciente se da cuenta la familia entonces eso es muy valioso y es muy gratificante

darse uno cuenta que las cosas salen bien.

Viviana ti qué has tenido que vivir este tipo de acompafiamiento a pacientes y sus
familias diagnosticadas con estas patologias viendo como se afecta la parte emocional ;qué

consideras que ha faltado?

Yo pienso que ha faltado el psicélogo para un adecuado acompafiamiento a las familias al

paciente en esta fase tan dificil.

Viviana con esto hemos finalizado, agradezco inmensamente tu colaboracion.

Blanca con todo gusto muchas gracias por tenerme en cuenta y que Dios la bendiga que te

vaya muy bien.

16.5.3. Auxiliar De Enfermeria Sandra Rodriguez (Eps3-2022)
Bueno muy buenas tardes nos encontramos con la auxiliar de enfermera Sandra

Rodriguez, Sandra de antemano agradezco tu colaboracion en esta entrevista



160
ELEMENTOS MANEJO PSICO ONCOLOGICO EN ADOLESCENTES

Buenas tardes Blanca no pues es un placer que me tengas en cuenta para llenar este tipo

de encuestas y para poder colaborar

Gracias bueno para empezar cuéntame ;has tenido pacientes adolescentes con

cancer?

Si sefiora en las clinicas donde he trabajado he tenido este tipo de pacientes

,Qué piensas de un diagndstico de estas caracteristicas Sandra?

Pues yo creo que cuando uno le diagnostica este tipo de enfermedades pues yo creo que
hay un cambio emocional en el entorno en que se encuentra o sea digamos tanto para el paciente
su familia y pues bueno todas las personas conocidas y allegadas de quién tenga este tipo

diagnéstico, creo que todos van a tener un choque emocional bastante fuerte

.Quién consideras que debe dar una noticia en relacion a que se tiene un cancer a

un paciente y a su familia?

Pues yo creo que si es muy importante que sea una persona bastante profesional yo
creeria que seria un grupo de personas como el médico y acompafiado pues obviamente de un
psicologo pues porque por lo mismo se generan muchos sentimientos de tristeza, temor, angustia,
enojo, frustracion una incertidumbre porque pues obviamente uno piensa que ya se va a morir,
entonces yo creo que estos dos profesionales deberian estar siempre acompafiados para dar este

tipo de noticias.

JSandra qué crees que experimenta aqui en vivencia de la enfermedad y su familia?

Pues Blanca yo creo que bastante temor
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. Tu como profesional en el area de enfermeria has estado expuesta a que te realicen

preguntas que de pronto no sabes como responderlas?

Si yo creo que si

. Como cuales preguntas te han realizado que ti no sabes o no supiste en el momento

como responderlas?

(Coémo cuanto tiempo me queda de vida?, mas o menos siempre ese es el temor de esta

clase de pacientes.

,Como es trabajar desde el drea de enfermeria con pacientes adolescentes con

cancer, Sandra?

Pues yo creo que es muy dificil primero porque ellos depende como reciban digamos el
tratamiento algunos aceptan este tipo de tratamiento de diagnodsticos un poco mas asequibles,
entonces pues digamos dejan hacer las cosas con bastante facilidad, también podemos encontrar
los pacientes que son tercos necios que tratan de manipular la situacion entonces no se dejan
hacer las cosas de la mejor forma y obviamente entonces tiene uno que ser muy paciente pero a
la misma vez tampoco dejar de qué ellos cumplan digamos con esta necesidad y con esta

terquedad digamos a ciertos procedimientos.

. Qué consideras fundamental para la atencion en este tipo de poblacion?

Pues yo creo que independientemente de cada una de su vinculo social que todos tengan

ese derecho a este tratamiento y que no tengamos dificultades para su tratamiento.

Ok Sandra ;cudl consideras que es la diferencia entre atender un paciente adulto,

adolescente y pediatrico con enfermedad relacionada con el cancer?
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Pues yo creo que la diferencia es muchisima porque digamos los adultos para ciertos
procedimientos tienen mds conciencia y son mas faciles de tratar creo que con los nifios toca mas
la dindmica de empatia de jugar de tomarlo todo como de una forma dindmica entonces creo que

esa seria como las diferencias de edades.

Gracias Sandra ;cudl crees que es el trabajo que puede ejercer un psicélogo en la

atencion a pacientes adolescentes diagnosticados con cancer?

Pues yo creo que un buen apoyo emocional porque pues obviamente ellos mas que nadie
sabe todos los cambios emocionales que presentamos cada uno de los seres vivos dependiendo
de nuestra edad y pues obviamente creo que son las personas mas adecuadas para que puedan
coémo direccionarlo hacia los nuevos cambios que va a tener pues en su vida o durante el

tratamiento.

Desde tu experiencia ;cual sera un adecuado acompafiamiento para los adolescentes

diagnosticados con enfermedad oncolégica?

Pues yo creo que el mejor acompafiamiento de sus pacientes obviamente es el de sus
seres queridos, su familia, pero yo creo que sobre todo tener en cuenta que tampoco hay que
tener una sobreproteccion sino mas bien el acompafiamiento que sea un poco mas como
dindmico, como enfrascarnos en lo que estd pasando yo sé que es una situacion un poco dificil
pero pensaria que ese acompafiamiento pues obviamente pues como lo he manifestado con el
apoyo de un profesional en el area de la psicologia pues porque obviamente esos sentimientos
de impotencia nos conllevan también a cometer ciertos errores que pensamos que son como los
mas convenientes y resulta que no de pronto lo que estamos haciendo es generar un mayor error

y en caer en esta sobreproteccion.
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(Qué considera Sandra qué es lo mas valioso para un adolescente con cincer y su

familia al recibir un diagnéstico de estas caracteristicas?

Los cambios que puede tener fisicos y mds si somos mujeres porque esa es la edad de la
vanidad, entonces obviamente el hecho de la pérdida del cabello las pestafias y bueno y
obviamente también a nuestro entorno social porque pues obviamente si a mi me gustaba hacer
cierta actividad y si al descubrir que de pronto tengo esta patologia pues obviamente van a
cambiar muchas cosas de mi vida asi tanto fisicas como como es mi desarrollo de ciertas

actividades.

Sandra consideras que tienes la preparacion adecuada para atender este tipo de

poblacion?

Si claro tengo los conocimientos y aparte de eso pues también hacen parte de compartir
con ellos y pues tener una atenciéon un poco amena y un poco mas facil transmitiendo seguridad

para poderle hacer pues todos sus procedimientos.

Gracias Sandra para finalizar quiero que me cuentes ti como profesional en tu drea
es decir en enfermeria ;como puedes contribuir al tratamiento de adolescentes

diagnosticados con cancer?

Pues yo creo que primero pues con una buena atencion y segundo pues obviamente
siguiendo digamos los protocolos de acuerdo a cada institucion y aparte de eso pues yo también
estarme como se dice actualizando en cada uno de los cambios que se presentan de acuerdo a las

patologias y de acuerdo a cada una de las edades de este tipo de pacientes.

Ok Sandra hemos finalizado esta entrevista, agradezco enormemente tu

colaboracion que estés muy bien Sandra
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A ti Blanca en todo caso muchisimas gracias y pues espero que te pueda haber servido de

algo esta entrevista, buen dia gracias.

16.5.4. Enfermera Y Trabajadora Social Leidy Sierra (Eps4-2022)

Doctora buenas tardes, muchas gracias por tu colaboracion con este trabajo

Buenas tardes para mi es un gusto estar aca.

Pues primero que todos como todos saben el cancer es una enfermedad pues en algunos
casos terminales y pues en otros tenemos la fortuna que se pueda salvar el paciente, es una

enfermedad de células anormales que afectan pues obviamente cualquier parte del cuerpo.

.Has atendido pacientes adolescentes con cancer?

Si sefiora tenidos pacientes oncologicos en su adolescencia que para mi la adolescencia

viene desde los 12 a 17-18 afios, he tenido la fortuna de tenerlos a ellos como pacientes.

.Qué piensas de un diagnéstico de estas caracteristicas?

Bueno primero que todo esta pregunta es un poco fuerte no porque para muchos el cancer
es una enfermedad que acabo con la familia completamente no solamente con el individuo que la

estd padeciendo sino completamente acabar con un nucleo familiar.

.Quién consideras que debe dar una noticia en relacion a que se tiene cincer a un

paciente y a su familia?

Considero que esta esta noticia la deberia dar un grupo de profesionales como es el
médico que le esta tratando una psicologa y un trabajador social porque el médico le va a decir
en el estado que estd, la psicdloga le va a dar a entender pues que es una enfermedad que

tenemos que aprender a trabajar, y una trabajadora social la importancia que debe de tener la
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familia como lo dije anteriormente no es una enfermedad que solamente la esta padeciendo una
sola persona sino el nicleo familiar entonces es importante hacer un organigrama una

organizacion dentro de su familia para que todos aprendan a convivir con este diagndstico.

.Qué crees que experimenta quien vivencia la enfermedad o su familia?

Considero que esta experiencia debe ser muy dura, considero que se van a sentir primero
miedo, se va a sentir soledad en el momento, pero primero que todo yo creo que se va a sentir
alrededor de la familia una impotencia de no poder ayudar a esa persona, y la persona que lo
estd padeciendo yo creo que empezara a sentir sus cambios fisicos psicoldgicos o el rechazo en

algunas veces de la sociedad.

. Te han realizado preguntas que no sabes como responder, cuiles?

Si lo primero que ellos preguntan es porque le pasé eso a ellos, que si ha cometido algo
mal, que si se van a morir, que cuando se les empieza a caer el cabello qué si los van a mirar mal,
que cémo va a ser rechazado digamos los adolescentes en su colegio que son preguntas fuertes
que uno no pueda contestar no o que a veces le preguntan a uno porque me esta pasando a mi no

les pas6 a mis compaiieros.

.Como has trabajado con este tipo de pacientes?

Bueno desde mis dos profesiones ha sido un poco como complejo no, en la parte de
enfermeria pues los trato como si fueran directamente mis hijos porque pues obviamente me
identifico con ellos porque tengo un hijo adolescente y en la parte de trabajo social es muy fuerte
por lo que tenemos el Bull ying no y pues obviamente hay familias que van a empezar el rechazo
hacia de hijos de los amigos con esas enfermedades no, porque todavia hay familias que no

entienden que el cancer no es contagioso entonces van a empezar no se junten con ellos, en la
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parte de trabajo social es como mas fuerte el proceso con ellos en la parte de enfermeria uno los
trata como sus hijos como que venga vamos a hacer este tratamiento eso te va a ayudar esto no sé¢

qué es complejo pero es mas manejable.

.Qué consideras fundamental para la atencion en este tipo de poblacion?

Considero que es importante primero que esta enfermedad sea tratada en cualquier
hospital sin importar su nivel, su estrato, su EPS, que tenga una prioridad para lo que sea si
necesita autorizaciones etc., y segundo que la familia tengo un tratamiento psicologico y las
personas que lo estan rodeando es decir sus amigos las personas mas cercanas es decir con quien

siempre va a estar rodeado.

. Qué diferencia hay entre atender poblacion adulta, adolescente y pediatrica en el

ambito de salud?

Bueno en la parte pediatrica siento que es mas doloroso porque pues es una personita que
estd empezando a vivir no y pues empezar a sentir dolores, en la adolescencia se me hace mucho
mas complejo porque pues ellos estan en su etapa de salir disfrutar experimentar y pues como
todos saben sientes que no siempre va a poder estar las 24 horas disponibles hoy esta bien
mafiana no sé, va a amanecer enfermo simplemente el cuerpo actia asi y en la parte adulta
depende digamos la edad que tenga no pues porque uno a veces pues decir no pues mayor 80
afios es fuerte pero pues ya cumpli un ciclo pero cuando sean digamos de 30- 40 afios una vez
una persona que esta empezando a vivir a tener familia o que su familia la vea en esas
condiciones también es mas tenaz, pero la mas dura esas tres etapas yo creo que es la

adolescencia muy muy fuerte.
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. Cual crees que es el trabajo que puede ejercer un psicélogo en atencion a pacientes

adolescentes diagnosticados con cancer?

Yo creo que lo que primero se debe hacer es de parte de psicologia un taller una terapia
que haga entender al paciente que es una enfermedad que va a tener que aprender a convivir con
ellos que la vida no se acaba ahi y que las personas que lo estdn rodeando no lo pueden empezar
a juzgar por cualquier cosa que tenga por sintomas o cambios que tenga pero por parte de
psicologia si seria muy importante primero intervenir la familia y ahi pues ya se empiezan a
desencadenar digamos personas mas cercanas a ella pero yo creo que primero deberias tratarse

con terapia.

Desde tu experiencia ;cual seria un adecuado acompafiamiento para los

adolescentes diagnosticados con cancer?

Yo empezaria por tratarlos como si fueran un paciente normal sin importar que tengan esa
enfermedad y hacer cada momento que sea feliz acerca de sus consultas las idas al médico, no se
trate por so6lo un tratamiento sino que hacerlos como dijera como més amena las citas que todo
sea felicidad para ellos que les agrade y tratar de cambiar algunos conceptos que ellos tengan
digamos por quimioterapia ponerles otro nombre, ponerlos en un contexto donde ellos no se
sientan en un consultorio sino cambiar como la situacion del consultorio o donde ellos vayan

estar para que todo sea mas ameno.

.Qué consideras que es lo mas valioso para un adolescente con cancer y su familia al

recibir esta noticia?

Considero que lo mas valioso para estos pacientes es el acompafiamiento y el no estar

solo el saber que es las personas que lo estdn rodeando no lo van a juzgar por la condicion y por
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la apariencia que tengan el momento no, siempre sentirse acompafiado tanto del personal médico

como por su familia.

(Crees que tienes la preparacion adecuada para atender a este tipo de poblacion?

Creo que tenemos la preparacion si la tengo, pero siento que nos falta mas para poder
atender estas poblaciones porque cada paciente es una historia diferente, cada diagnostico de
cancer es diferente, cada momento que ellos viven es diferente y como les va avanzando su

cuerpo es diferente yo creo que estamos capacitados, pero nos falta mucho mas.

Doctora Leidy muchas gracias por tu amable colaboracion

Muchas gracias a todas por la invitacion este es un tema muy complejo y ojala todas las
trabajadoras sociales y psicologas el personal de salud le diera la importancia que necesita esto

en realidad feliz noche para todas gracias.

16.5.5. Psicologa Aura Amanda Velandia Castafieda (Eps5-2022)
Buenas tardes nos encontramos con la doctora Aura Amanda Velandia Castaneda
ella es psicologa egresada de la Fundacion Universitaria los Libertadores entonces doctora

agradezco mucho tu colaboracion en este trabajo

Buenas tardes Blanca con mucho gusto

Gracias doctora para empezar quiero que me cuentes para ti que es el cancer

El cancer es una alteracion en la salud que se caracteriza por la presencia de células
malignas en el organismo destruyendo los tejidos corporales y depende de los 6rganos que puede

afectar puede ser sangre, higado etc.

Ok, ;has atendido pacientes adolescentes con ciancer doctora?
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Si, si he tenido la oportunidad de atender pacientes con cancer

(Qué piensas de un diagnostico de estas caracteristicas doctora?

Me parece una noticia muy dificil ya que no se afecta s6lo el menor, sino su familia, su
ambito escolar, el &mbito de las relaciones con sus compaiieros, se genera un deterioro a nivel

fisico y emocional afecta no se todo el ntcleo que lo rodea.

.Doctora quien consideras que debe dar una noticia en relacion a que se tiene

cancer a un paciente y a su familia?

una persona que esté capacitada para manejar el aspecto emocional del menor y su
familia, alguien que pueda responder a las emociones presentes desde el momento de recibir esas
noticias, con que se pueda contar para expresar libremente lo que se esta sintiendo y pueda
guiarlo, que le permita ver aspectos positivos y no solo negativos de lo que estd sucediendo en
este caso, considero que es el psicologo es el profesional capacitado para este tema pero lo real

es que la EPS ese en Colombia por tema de costos no lo realiza.

.Qué crees que experimenta quien vivencia la enfermedad y su familia doctora?

el nifo inicialmente experimenta angustia, miedo, incertidumbre y ese miedo y esa
incertidumbre se debe a no saber si exponerse al tratamiento o no, se genera una ansiedad al no
saber qué es lo que va suceder con su futuro con ¢l y ese miedo a no ser aceptado por su grupo de
amigos, la familia por su parte experimenta culpabilidad, experimenta un vacio emocional,
frustracion y el miedo a diferentes situaciones, al tratamiento al que se va a someter su hijo, a la
angustia de no saber si tendrd que retirarse de su trabajo por las implicaciones que tiene
acompafiar a su hijo al tratamiento y a su vez por la parte econdomica que puede desencadenar ese

hecho de perder el trabajo .
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Gracias doctora ;te han realizado preguntas que no sabes como responder?

La verdad no, yo primero escucho al paciente y le permito que se manifiesten sus
sentimientos sus emociones aquello que estan experimentando y de acuerdo a ello y

posteriormente se realiza la intervencion.

Doctora cuéntame un poco ;como has trabajado con este tipo de pacientes?

Se es guia para que el mismo se cuenta de su condicion ya que es una realidad que no se
puede evadir, se es un facilitador en el tratamiento de acuerdo a su personalidad ya que es muy
caracteristico de la poblacion adolescente la rebeldia los pares influyen mas que la propia familia
en su concepto y de acuerdo a las metodologias intervencion psicoterapéutica se puede intervenir
haciéndole ver los aspectos positivos y no tanto los negativos de la enfermedad y permitiéndole

también adquirir mecanismos de afrontamiento para que sobrelleve su proceso

Doctora ti como profesional en el drea de psicologia ;qué consideras fundamental

para la atencion en este tipo de poblacion?

Considero fundamental un seguimiento adecuado con el mismo profesional en psicologia
a lo largo del tratamiento desde el inicio de la enfermedad hasta la terminacion del mismo para
que haya una secuencia y no se pierda la continuidad no s6lo para el menor sino para su familia y

también para el personal de la salud que lo atiende.

(Qué diferencia hay doctora entre atender poblacion adulta adolescente y

pediatrica con cancer?

En el &mbito de salud he tenido la oportunidad de atender poblacion adulta donde las

personas piensan que ellos ya cumplieron su ciclo, que ya hicieron lo que tenian que hacer, la
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poblacion pediatrica tienen el concepto de que son en el futuro de la sociedad , si se diagnostica
un cancer a un paciente con 70 afios es diferente a un menor de edad, en cuanto a la poblacion
adulta la familia sobre todo en tercera edad los deja solos, los adolescentes por protocolo
necesitan un cuidador bien sea papa o mama si no bienestar familiar interviene para poderle
generar el tratamiento y todo lo que se requiere; en pediatria y adolescencia ti no trabajas solo
con el paciente sino también con la familia otro caso sucede con los bebés que nacen con cancer
y ya que pues el proceso de asimilacion es diferente porque desde que nacid pues estd la
enfermedad, se vuelve normal el estar en el hospital; para mi trabajar con poblacién adolescentes
mas complejo porque hay muchos que no son receptivos, se muestran negativos y apaticos a
recibe este tipo de tratamiento y a veces solo quieren estar encerrados todo el tiempo debido a
que tienen miedo que los demas los juzguen bien sea por su palidez, por la caida del cabello, por
la pérdida de peso, por el vomito, por las nauseas entonces sélo quieren estar solos lo mas
importante aca es lograr una adecuada relacion terapeuta- paciente ya que de esta manera pues se

ayuda para lograr una adecuada adherencia al tratamiento.

Doctora Amanda Castafieda ;cudl crees que es el trabajo que puede ejercer un

psicologo en atencion a pacientes adolescentes diagnosticados?

Aqui hay bastante trabajo porque un paciente diagnosticado con cancer se ve
marcadamente afectado en su parte emocional y afectiva por el significado que tiene recibir
noticias de estas caracteristicas ya que puede experimentar muchisimas cosas que pueden
afectarlo por lo cual pues considero que el profesional adecuado para intervenir en esta instancia

es el psicologo.

Desde tu experiencia ;cual seria un adecuado acompafiamiento para los

adolescentes de diagnosticados con cancer doctora?
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Primero que todo escuchando y analizando cada emocion que el paciente presenta desde
el inicio del diagnoéstico de céncer y trabajando en ello, es importante anotar que es necesario
conocer también sus fortalezas, sus gustos, para ir trabajando en lo anterior a la par con el plan
de psicoterapia que se realice logrando un adecuado lazo de empatia con el paciente y por

supuesto con su cuidador.

.Qué consideras que es lo mas valioso para un adolescente con cancer y su familia al

recibir esta noticia de qué tiene esta patologia?

Considero que es algo muy subjetivo cada paciente es diferente algunos pues en la vida,
sus amigos, su familia, su novia, depende mucho de la relacién que tenga con cada uno de ellos

el momento del diagndstico.

Doctora ;crees que tienes la preparacion adecuada para tener este tipo de

poblacion?

Yo soy psicologa y con mi pregrado los conocimientos que esto me ha aportado mas la
experiencia que tenido he podido orientar y ayudar la poblacion a realizar una adecuada
intervencion en este tipo de tratamiento, sin embargo considero que es necesario seguir
capacitandome para abordar este tipo de tematicas y realizar este tipo de intervenciones,
considero que un psicooncologo es el especialista adecuado para este tipo de tratamiento ya que

cuenta con una preparacion mas profunda en el tema.

T como profesional en tu area (psicologia) ;como puedes contribuir al tratamiento

de adolescentes diagnosticados con cancer?

El psicélogo puede contribuir de una manera amplia ante un diagnostico de estas

caracteristicas lo que mas se afecta es la parte emocional, aunque se tiene el concepto es que se
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debe trabajar solo en lo fisico en extirpar la masa, en quitar las células malas si se tiene cancer
con quimioterapia, radioterapia etc., pero si no tengo una base mental o emocional fortalecida
voy a contribuir de manera positiva para enfrentar el tratamiento para lograr una adecuada
evolucion cuyos resultados se vean tanto en la parte fisica como en la emocional. Considero que
el papel del psicologo es brindar estrategias de afrontamiento para lograr una adecuada
receptividad del tratamiento, obviamente un nifio se va a ver afectado por tanto encierro en el
hospital, tantos chuzones y hacerle ver al nifio que no solo a ¢l le est4 pasando esto, sino que hay
mas menores pasando por esta situacion, tengo entendido que hay aulas hospitalarias donde se
les permita interactuar con otros nifios en igualdad de condiciones que les permita reflexionar al
respecto. Yo trabajaria con los mecanismos de defensa que tiene el menor para afrontar esto, no
reprimirle ninguna clase de emocion, trabajar en sus fortalezas y que yo solo sea un guia e
identifique los elementos positivos con los cuales la menor cuenta y se puede ayudar para salir

adelante.

Doctora Aura Amanda Velandia Castafieda tus conocimientos y aportes en este

tema son muy valiosos, agradezco inmensamente tu colaboracion con esta entrevista

Con mucho gusto.



