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Resumen

Eldiagndstico de una enfermedad cronica en un hijo es un acontecimiento que altera
el funcionamiento de la familia. En algunas ocasiones es necesaria la intervencion de los
profesionales de la psicologia. Estas familias se enfrentan a situaciones estresantes que
pueden afectarles a nivel individual, conyugal y/o familiar. Las técnicas de orientacion
y terapia familiar son instrumentos muy utiles para abordar estos casos. En el presente
trabajo, nos centraremos en la descripcion, explicacion y comprension del funcionamiento
de una familia con una adolescente que fue diagnosticada de cancer. Desarrollaremos
aspectos de la fase final de la intervencion psicoterapeutica en las que se trataron di-
ficultades relativas al curso cronico de la enfermedad y a la reincorporacion a la vida
cotidiana tras la finalizacion del tratamiento oncologico.
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Abstract

A child chronic illness diagnosis is an event that disturbs the family functioning.
Sometimes is necessary an psychologists intervention. These families cope stressful
situations that may hurt them in an individual, conjugal or family level. Orientation and
Family Therapy techniques are very useful tools to broach these cases. This paper regard
to the description, explanation and understanding of a teenager cancer diagnosed on 2004
family functioning. We will try to develop some final phase aspects of the psychotherapy
intervention where were treat some difficulties that concern to the illness chronic course
and the re-entry in the normal life after the oncological treatment finish.
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Dentro del nucleo familiar se favorece el
desarrollo, el cuidado, el apoyo y la seguridad
de sus miembros, pero cuando se diagnos-
tica una enfermedad a uno de ellos todo el
sistema familiar se ve afectado, alterandose
el funcionamiento del grupo. Ademas, si es
uno de los hijos de la familia, esta puede verse
desbordada y sentirse incapaz de poder dar
las respuestas esperadas en ese momento.

El impacto del diagnostico de una en-
fermedad dentro del sistema familiar va a
estar influenciado por las caracteristicas
especificas de la enfermedad (curso cons-
tante, recurrente o progresivo; componentes
genéticos y/o congénitos; visibilidad de la
enfermedad; discapacidad fisica o psicolo-
gica; tratamientos y cuidados necesarios) y
también de la familia y sus miembros (ciclo
vital y edad del menor afectado y de los
hermanos; caracteristicas de personalidad,
creencias; experiencias previas con enferme-
dades; relaciones dentro de la familia; red de
apoyos; recursos economicos, etc.).

Por todo ello, debemos atender a los
sentimientos que surgen cuando los padres
conocen el diagnostico de la enfermedad y
su curso. La reaccion al diagnostico, en las
diversas fases de la enfermedad, puede ser
diferente para cada uno de los miembros
que componen la familia, lo que puede crear
una nueva dificultad en la comunicacion y el
apoyo entre sus miembros.

Navarro (1998) sefiala que habitual-
mente se presentan sentimientos de variada
naturaleza mezclada, entre los que pueden
aparecer: contrariedad, resentimiento, im-
potencia, depresion, injusticia, temor, desos
de muerte de la persona enferma, ansiedad y
culpa ante esos deseos, angustia, etc.

Han sido varios los estudios que ponen
de manifiesto las emociones surgidas ante el
diagnoéstico de una enfermedad en un hijo
(Garcia y Suarez, 1997). Habitualmente se

agrupan en tres fases que pueden presenta en
diferentes momentos: negacion e increduli-
dad; miedo, frustracion, depresion, culpa 'y
autorecriminacion; y la busqueda de la mejor
adaptacion.

En nuestro contexto realizamos un
estudio donde se les preguntaban a padres
con hijos con espina bifida acerca de los
sentimientos que experimentaron en el pri-
mer momento del diagnostico. Estos fueron
muy variados destacando principalmente la
pena por parte de ambos padres, seguidos
de la tristeza y el dolor en la madre, y la
incredulidad en el padre (Lanzarote, Gomez
de Terreros, Pérez y Gomez de Terreros,
2000). En este sentido, Peebles realiza una
revision exhaustiva de la literatura con la
que documenta los beneficios psicologicos,
médicos y econdmicos que supone asistir a
las necesidades emocionales de padres cuyos
hijos permanecen largo tiempo en unidades
de cuidados intensivos neonatales y pediatri-
cas (Peebles y Mary, 2000).

También las funciones propias de la
familia, y de los padres en concreto, pueden
verse modificadas por varios motivos. Uno
de estos motivos puede deberse a la propia
enfermedad y su tratamiento, que puede crear
una gran dependencia del centro hospitalario
y del personal. Esta situacion de dependencia
del centro hospitalario durante un periodo
considerable de tiempo, y en particular
cuando la enfermedad se presenta en el na-
cimiento y requiere muchos cuidados y/o
existen numerosos riesgos, puede favorecer
que los padres se desvaloricen, disminuyendo
su autoestima debido, principalmente, a que
se sienten incapaces para llevar a cabo los
cuidados de su hijo, comparandose frecuen-
temente con los cuidados especializados
que los profesionales administran (Padilla,
Martinez-Sahuquillo, Lanzarote y Nieto,
2002), cediendo su rol de padres a dichos
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profesionales. Esta situacion puede dar lugar
a ciertas dificultades emocionales para poder
realizar transitoriamente actividades que
antes eran cotidianas. Por el contrario, en
otras enfermedades que se diagnostican en
cualquier otro momento de la vida del nifio,
como el cancer, los padres parecen activarse
mas rapidamente tras un periodo de aturdi-
miento e incomprension.

En todos los casos, los profesionales sa-
nitarios debemos favorecer que sea la familia
la que tome un papel principal en el cuidado
y atencion del hijo desde el momento del
diagnostico. Al mismo tiempo, hay que faci-
litarles ante cualquier intervencion el apoyo y
contencion necesarios, para que sean ellos los
que empiecen cuanto antes a tomar el control
y puedan facilitar los cuidados que necesitan
sus hijos ante la enfermedad.

En este sentido, Guralnick y Bennett
(1987) afirman que la competencia social
del nifio depende en parte de las primeras
relaciones con sus padres. Es por esto, que
en enfermedades cronicas al nacimiento o
primeros afios de vida, es fundamental toda
estrategia que promueva la formacion de
vinculos afectivos solidos desde el principio,
ya que repercutira favorablemente en el de-
sarrollo del nifio y su familia. Ademas, se ha
comprobado que adoptar un papel activo en los
cuidados y enseflanza de su hijo, supone para
muchos padres contribuir significativamente
al desarrollo del niflo, aportandoles estabili-
dad emocional (Guralnick y Bennett, 1987).

También hay que considerar la posi-
bilidad de que tras el alta hospitalaria sean
necesarias numerosas revisiones, visitas a
especialistas, o pruebas medicas, lo que su-
pone un nuevo estresor para la familia. Ello
favorece una relacion de dependencia respec-
to al centro hospitalario, que debe ser tenido
en cuenta y valorado, por lo que seria conve-
niente una atencion cuidada y coordinada que

evite desplazamientos innecesarios (Pérez y
Lanzarote, 2002) y dé mayor independencia
a la familia respecto al centro hospitalario y
sus profesionales.

Un objetivo fundamental en el trabajo
con las familias con un hijo con una enferme-
dad cronica, es ayudar a que la familia alcance
la confianza necesaria que le permita aceptar
a su hijo. Para esto, es importante ofrecerle
una informacion veraz, basada en la realidad
de su estado. Cuando estas circunstancias no
se dan, normalmente se crean situaciones que
pueden producir desconcierto, inseguridad,
angustia e informaciones contradictorias
para los padres que favorecen la confusion y
el desasosiego.

En este sentido, las preguntas sobre los
déficits, evolucion, prondstico, posibilidad
de complicaciones y/o expectativas de vida
que puede presentar su hijo, son frecuente-
mente planteadas por los padres de formas
muy diversas, donde habitualmente estan
presentes los sentimientos de los padres y
el desconcierto por la situacion, presente y
futura, del nifio y su familia.

Es evidente que, aunque la cronicidad de
una patologia supone una fuente de inestabi-
lidad y estrés dentro de la familia, en muchos
casos las familias cuentan con los recursos
personales y familiares para hacer frente a
las dificultades que se le presentan, e incluso
desarrollan otros que hasta ese momento eran
desconocidos para ellos, pudiendo retomar
su vida familiar de un modo normalizado
una vez que las circunstancia lo permiten.
Como seala Espina y Ortego (2003), en toda
crisis existe el peligro de la desorganizacion
del sistema y la oportunidad de conseguir un
mejor ajuste. Es por ello, que no todas las
familias tienen la necesidad de ser atendidos
por profesionales de la psicologia.

Por el contrario, otras personas reaccio-
nan negando la realidad que les supone la
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enfermedad, ante lo que pueden transformar
o colocar en otros el dolor, la rabia o la ira
que les produce la enfermedad en su vida
(Garrido, Rodriguez, Jaén y Martinez, 2002).
Ademas, debemos tener en cuenta que la
idea ilusoria de una “familia sana, intacta,
completay feliz” (Garrido y Martinez, 1995),
puede hacer presente muchas dificultades
para aceptar la enfermedad y los cambios en
la vida cotidiana.

Los hermanos del paciente no deben
pasar desapercibidos en ningin momento
del diagnostico y curso de la enfermedad, ya
que el impacto de la enfermedad también les
afecta para ellos, aunque se les intente dejar al
margen de la misma. Estos pueden vivenciar
como todas las rutinas de su vida son cambia-
das sin motivo aparente, puede que no vean a
sus padres y tampoco a su hermano durante
dias o semanas, pero saben que sus padres
estan con su hermano, mientras que ellos se
quedan con alglin familiar o amigo. Ademas
pueden recibir explicaciones que no les ter-
minan de convencer o gustar. En este sentido,
es fundamental que los hermanos reciban
informacion clara, adaptada a su edad y sus
demandas, y que los padres sean conscientes
de las necesidades y atencion que requieren
sus otros hijos (Pérez y Lanzarote, 2002).

Lobato y Kao (2005) realizaron un pro-
grama de intervencion con los hermanos de
pacientes con enfermedad cronica, donde se
trabajaba fundamentalmente en el conoci-
miento de las enfermedades y las emociones.
Los resultados pusieron de manifiesto que
un mayor conocimiento no estaba asociado
con emociones negativas o comportamientos
alterados.

En el caso de las familias con un hijo con
enfermedad cronica existe el riesgo de que los
cuidados y la atencion que requiere faciliten
que la dinamica familiar gire alrededor de la
enfermedad y/o del enfermo, postergando a

otros miembros de la familia y las relaciones
con estos. Una evaluacion temprana de la
familia puede ayudar a determinar las dificul-
tades que puede tener o aparecer. Dentro de
esta evaluacion consideramos fundamental
valorar la adaptacion familiar; el sistema
jerarquico y los limites dentro de la familia;
el apoyo y la cohesion dentro de la familia;
y la comunicacion familiar.

La adaptacion familiar es uno de los
requisitos principales para el buen funciona-
miento del sistema familiar. La estabilidad y
la flexibilidad son necesidades complemen-
tarias para que una familia pueda adaptarse a
los cambios y circunstancias que aparecen a
lo largo de cada ciclo de vida. En el caso de
familias con un hijo con enfermedad cronica
la adaptabilidad es un elemento fundamental,
particularmente cuando las enfermedades son
progresivas, recurrentes o presentan crisis
médicas agudas (Rolland, 2000).

Sobre este tema se ha demostrado como
relaciones familiares mas adaptadas y un
mejor ajuste psicoldgico de los padres es-
taba relacionado con un ajuste psicologico
positivo, mientras que relaciones familiares
menos adaptadas predecian consistentemente
problemas de ajuste familiar (Kazak y Drotar,
1997).

Respecto a la jerarquia y los limites
dentro de la familia, se ha sefialado desde
la terapia familiar sistémica que para que el
funcionamiento de la familia sea adecuado se
requieren unos limites claros y flexibles entre
individuos y subsistemas, una jerarquia con
roles adecuados al momento evolutivo y una
buena comunicacion instrumental y expresi-
va (Minuchin, 1974, Haley, 1980).

Cuando los limites intergeneracionales
no son respetados, pueden aparecer alianzas
y coaliciones transgeneracionales disfuncio-
nales. Las fronteras generacionales pueden
debilitarse o romperse cuando los padres no
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asumen los cuidados de sus hijos y son otros,
como los abuelos, lo que se hacen cargo.
También cuando se crea una relacion muy
estrecha entre la persona que cuida al nifio,
habitualmente la madre, y el nifio, que exclu-
ye al resto de la familia, incluido el padre.

Enrelacion al nivel de cohesion y apoyo
dentro de las familias, Rolland (2000) senala
que en el caso de las familias con un miembro
con patologia cronica se hace mas necesario
que las familias encuentren un equilibrio en-
tre la necesidad de proximidad y conexion, y
el respeto por la separacion y las diferencias
individuales.

En el desarrollo de cualquier nifio los
padres tienen un papel principal, pero una
implicacion o apego excesivo genera muchos
problemas importantes. Una de las mayores
dificultades para el desarrollo de los nifios y
adolescentes con enfermedades cronicas es la
sobreproteccion que pueden ejercer tanto las
familias como los profesionales, lo que difi-
cultaria la autonomia del nifio y adolescente
en todas las facetas de su vida.

En este sentido, se ha evidenciado que
la sobreproteccion de los padres no esta aso-
ciada con la incertidumbre por el curso de la
enfermedad, pero si que cuando se presentan
déficits fisicos y/o cognitivos puede aumentar
el nivel de sobreproteccion de los padres
(Mullins et al, 2007). Entre los adolescentes
con espina bifida se ha visto como la confian-
za en si mismos es inversamente proporcional
al grado en que perciben que los padres los
sobreprotegen, y como una menor sobrepro-
teccidon y una mayor confianza ejercen una
influencia positiva en su imagen (Blum y
Pfaffinger, 1995).

Como sefiala Rolland (2000), es funda-
mental en familias con un hijo con enferme-
dad cronica que exista una coalicion con-
yugal y parental efectiva, con un liderazgo
compartido. Este tipo de relacion ayuda a

prevenir una division disfuncional de los ro-
les, en la que un miembro de la pareja se hace
responsable, habitualmente la madre, como
reaccion frente a la indiferencia y falta de
responsabilidad del otro, o un circulo vicioso
en el que un progenitor se hace cada vez mas
autoritario y el otro cada vez mas indulgente.

En este sentido, se ha informado como
el funcionamiento familiar es un importante
predictor del ajuste de los nifios independien-
temente del estado de salud (Perrin, Ayoub y
Willet, 1993). Ademas, una mayor implica-
cion del padre en los cuidados y el manejo
de la enfermedad de su hijo estaba asociado
con un mejor ajuste psicologico de la madre,
mejor funcionamiento familiar y un impacto
menor de la enfermedad en la familia (Gavin
y Wysocki, 2006)

También se ha sefialado que los padres
con mayor apoyo social muestran menos
sintomas psicoldgicos que aquellos con
menos apoyo social (Kazak et al., 1997),y
que la relacion entre la severidad de la en-
fermedad cronica y el ajuste psicologico de
los nifios varia en funcion de diferencias en
las estructuras familiares, siendo las familias
compuestas por madres solas o con padres
no implicados las que presentan un peor
ajuste en el hijo enfermo, lo que puede estar
relacionado con tener menos recursos dispo-
nibles, y que se puedan presentar algunos de
los estresores de vida que tienen impacto en
la salud mental de los nifios (Silver, Stein y
Dadds, 1996).

En relacién a la comunicacion, dentro
de la familia se debe valorar la capacidad de
cada uno de sus miembros para expresarse
tanto en cuestiones practicas como emo-
cionales, relativas a la enfermedad de que
se trate y al funcionamiento general de la
familia. En ambas areas es importante que
la comunicacion sea clara y directa (Rolland,
2000), siendo fundamental que sea efectiva
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para que la familia logre un buen control de
la enfermedad y de la discapacidad.

Habitualmente las familias buscan el
mejor funcionamiento dentro de sus posibi-
lidades y se redefinen los roles atendiendo
a acuerdos o reglas familiares. Cuando las
familias se enfrentan con problemas de salud
graves y/o prolongados, la comunicacion
que se deja sin aclarar o resolver tiene con-
secuencias patologicas o puede provocar la
ruptura de las relaciones familiares (Rolland,
2000).

Otra de las dificultades que podemos
encontrar en estas familias es un progresivo
aislamiento, tanto con otros familiares como
con amigos. Las relaciones se empobrecen y/
o desaparecen, se deteriora la comunicaciony
disminuyen los apoyos sociales y personales,
lo que perjudica al ajuste y la adaptacion de
la familia a los acontecimientos cotidianos y
a los cambios que puedan sucederse.

La intervencion con cada familia y con
cada paciente es diferente y compleja, por el
proceso de enfermedad y por las caracteristi-
cas de cada uno de los miembros. A continua-
cidén nos vamos a centrar en una familia con
una hija adolescente y con una enfermedad de
cinco afios de evolucion, que en el momento
presente tiene que afrontar la reincorporacion
a su vida fuera del hospital.

El cancer en una adolescente y el papel
de la familia

Lucia Maria y su enfermedad

Lucia Maria es una chica de 17 afos, que
fue diagnosticada de linfoma de Hodgkin
en julio de 2004. El linfoma de Hodgkin es
un tipo de cancer que se desarrolla a partir
del sistema linfatico, el cual forma parte del
sistema inmunoldgico. Afecta sobre todo
a los ganglios linfaticos y generalmente se

localizan en cuello, mediastino o abdomen
(Villegas, Quiroga y Marquez, 2009).

Actualmente el cancer en niflos es una
enfermedad poco frecuente, representa el
1-2% de todos los canceres de la poblacion
y el 70-80% de los nifios diagnosticados
con cancer pueden curarse (Villegas et al.,
2009). Los avances médicos han logrado
incrementar ampliamente la supervivencia en
los ultimos afios, pero la agresividad de los
tratamientos y las posibles secuelas fisicas y
emocionales derivadas de los mismos hacen
que el cancer se convierta para muchas fami-
lias en una enfermedad cronica.

La enfermedad de Lucia Maria ha se-
guido un curso muy irregular. Ha pasado
por momentos muy agudos que se han ido
superando, llegando a encontrarse libre de
enfermedad oncolégica en distintos perio-
dos. Ha sufrido dos recidivas que remitieron
completamente. En estos 5 tltimos afios ha
sido tratada con quimioterapia y radioterapia
y se ha sometido a dos trasplantes de médula
oOsea. Por esta razon, ha sido hospitalizada
frecuentemente y por largos periodos.

La dinamica cotidiana de Lucia Maria
se ha visto muy alterada por estas circuns-
tancias. Tuvo que dejar de asistir a sus cla-
ses en el instituto, lo que supuso la perdida
progresiva del contacto con sus compafieros
(aislamiento social) y el abandono de sus
estudios (fracaso escolar). La debilidad de
su sistema inmunitario le impedia, a veces,
incorporarse a actividades de su grupo de
amigos del barrio o del futbol (deporte que
practicaba y tuvo que dejar). Por ejemplo,
si su grupo quedaba para ir a una discoteca
y ademas hacia mal tiempo, ella no podia
arriesgarse a coger un resfriado y se quedaba
en casa. Si se trataba de dar un paseo por su
pueblo, se cansaba mucho y no podia caminar
al mismo ritmo que ellos. En un principio
algunas de sus amigas se quedaban en casa
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con ella pero con el paso del tiempo se fueron
distanciando. Ademas ella cada vez se sentia
mas diferente a ellos, le avergonzaba su nue-
va imagen, los fuertes tratamientos le habian
provocado la pérdida del cabello, cambios de
peso drasticos, eczemas y sequedad en la piel
(presentaba baja autoestima).

Hay que tener en cuenta que para los
adolescentes, las continuas hospitalizacio-
nes dificultan la autonomia y la valorada
independencia. Para un chico o una chica
de estas edades, el mero hecho de tener que
compartir durante muchas horas el mismo
espacio fisico (habitacioén) con sus padres,
puede provocarles la sensacion de estar aco-
rralados, de no poder escapar. En ocasiones
se manifestara con actitudes de rechazo y/o
desconexion, sobre todo al inicio de los tra-
tamientos (dormir muchas horas o hacerse
el dormido, no hablar o hacerlo con desgana
o monosilabos, etc.). Este comportamiento
suele provocar mucha angustia a los padres
y favorece que estén muy vigilantes ma-
nifestando conductas de sobreproteccion
y/o de cuestionamiento, que favorecen un
mayor aislamiento por parte del adolescente
(Torrado, 2009).

Pasadas las primeras semanas de trata-
miento, Lucia Maria, comenz6 a mostrar la
gran capacidad de afrontamiento que posee y
sus excelentes habilidades sociales. Aunque
fue alejandose de su entorno social habitual,
comenzo a hacer nuevas relaciones en la
planta de oncologia pediatrica. En estos cinco
aflos ha sido una chica muy apreciada en la
Unidad de Onco-Hematologia Pediatrica.
Supo ganarse pronto la confianza y el afecto
de las madres de nifios mas pequefios que ella
con los que se entretenia dandoles juego. Ha
apoyado a otros chicos y chicas de su edad
de nuevo ingreso, con los que hizo amistad.
Ha colaborado y simpatizado desde el inicio
con todo el personal de la Unidad. Cambi6 su

vida de fuera por su vida de dentro, éste ha
sido su modo de adaptarse al “tsunami” que
azotd su vida estos afos.

La familia de Lucia Maria y el cancer

La familia de Lucia Maria esta muy co-
hesionada. Todos sus miembros stienen una
capacidad para expresar sus emociones. Los
padres han logrado un buen equilibrio entre
atender a sus hijos y a su vez darles capacidad
de decidir y resolver con autonomia, tanto a
Lucia Maria como a sus hijos sanos. Com-
parten un buen sentido del humor como rasgo
familiar. También son muy prosociales, han
ayudado a otras familias de nuevo diagnos-
tico, las han acogido y son muy afables. Son
una familia fuerte, con capacidad para adap-
tarse a los cambios y superar las dificultades,
una familia resiliente (Henderson, 2006).

Los padres, Lolay Julian, han debido es-
tablecer turnos de permanencia en el hospital
para poder acompanar a su hija enferma en
todo momento y, a su vez, atender a los her-
manos de Lucia Maria, Irene y José (actual-
mente de 20 y 12 afios respectivamente), en
el domicilio familiar. La figura 1 representa
el genograma de Lucia Maria.

Como ya hemos comentado, recibir el
diagnostico provoca un gran impacto en
toda la familia. En el caso del cancer es fre-
cuente que las primeras sensaciones sean de
incredulidad y bloqueo (“Esto no puede estar
pasando”), y seguidas del miedo y la angus-
tia ante el mero hecho de escuchar o leer la
palabra cancer (Tassara y Torrado, 2009). A
los padres de un hijo recién diagnosticado de
cancer les resulta practicamente inevitable
pensar en la posibilidad de la muerte. Rabia,
pena, impotencia y culpa son las emociones
mas frecuentes ante la imposibilidad de evi-
tar que sus hijos tengan que pasar por esta
situacion. Estas emociones iran alternandose
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Figura 1. Genograma del caso.

y modulandose en intensidad en los distintos
miembros de la familia. Segin van pasando
los dias, si el prondstico es favorable y la en-
fermedad responde bien a las intervenciones
médicas, la familia comenzara a recuperar
momentos de calma e incorporara el senti-
miento de esperanza y lucha. No obstante,
el curso de la enfermedad y tratamiento es
largo (en el mejor de los casos, sin grandes
complicaciones médicas, ni recidivas), entre
1-2 afios, lo que haré pasar a la familia por
distintos momentos y estados de animo.

La relacion de Lola y Julian con su hija
adolescente y su adaptacion a las duras cir-
cunstancias, junto con la preocupacion por el
bienestar de sus hijos sanos, ha sido el objeto
de demanda mas habitual de la familia a nues-
tro equipo. Siendo lo mas frecuente también
para la mayoria de las familias afectadas.

Cada miembro ha tenido que realizar su
propia adaptacion a la enfermedad y ajustarse
a los cambios, habiendo sido imprescindible
la reorganizacion familiar (nuevos roles,
nuevas tareas) para el mantenimiento de la
unidad familiar (la madre tuvo que dejar su
trabajo, los hermanos han asumido mas tareas
domésticas y el padre ha tenido que adaptar
sus horarios laborales para poder atender a
sus hijos). Como comenta Celma (2007), el

mundo de la salud es reemplazado por el de
la enfermedad y esto afecta a la dinamica de
toda la familia.

La teoria sistémica puede ser un instru-
mento util para la descripcion, explicacion y
comprension del funcionamiento de la fami-
lia cuando tiene un hijo con cancer, tanto en
los periodos de tratamiento oncoldgico, como
con las consecuencias del curso cronico de la
enfermedad. Las técnicas de orientaciony la
terapia familiar se convierten en instrumentos
fundamentales para abordar el trabajo con
estas familias.

Nuestro trabajo con la familia

Desde la Asociacion de Padres de Nifios
Oncologicos de Andalucia se ha estado pres-
tando apoyo psicologico desde el inicio de la
enfermedad a toda la familia en los periodos
de hospitalizacion en la Unidad de Onco-He-
matologia Pediatrica. A lo largo de estos afios,
hemos trabajado las diferentes situaciones
que se iban produciendo con los distintos
miembros de la familia, habitualmente en
consultas de orientacidén, en ocasiones de
forma individual, en ocasiones por subsis-
temas (hermanos, padres, etc.). La atencion
psicologica en el cancer infantil puede resul-
tar mas eficaz si tenemos también en cuenta
las variables relacionales (Torrado, 2007).

El objetivo terapéutico que hemos per-
seguido es la busqueda de estrategias de
afrontamiento que proporcionasen mayor
control de la situacion y la canalizacion de los
sentimientos, tratando de que repercutiesen
en la adherencia al tratamiento de la menor
y en la adaptacion de la familia a las difici-
les circunstancias. Las diversas actuaciones
fueron bien recibidas y de utilidad para la
familia, seglin ellos han verbalizado. Fue
posible gracias a la satisfactoria alianza te-
rapéutica creada entre el equipo técnico (nos
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referimos a profesionales de la medicina, la
enfermeria, la psicologia, el trabajo social y
la educacion) y la familia.

Compartimos con Burgaleta (2007) que
la situacion mas favorable en esta relacion es
aquella en la cual el equipo atiende a todos los
miembros de la familia en la medida en que
estos lo demandan y teniendo en cuenta las
caracteristicas de cada uno de ellos.

Situacion médica actual de Lucia Maria

Desde enero 2009, los seguimientos mé-
dicos (analiticas y pruebas de imagen) vienen
confirmando que Lucia Maria se encuentra
libre de enfermedad oncologica, pero esta pa-
deciendo secuelas de los fuertes tratamientos
recibidos (respiratorias, cardiacas, derma-
tologicas, etc.). Actualmente la paciente ya
no recibe tratamiento oncoldgico aunque si
debe continuar con los seguimientos y prue-
bas de control, ya que con su diagnostico no
se recibe el alta definitiva hasta pasados los
cinco afios del fin de dicho tratamiento. Ade-
mas, debe continuar en tratamiento en otras
especialidades médicas, lo que le provoca
una serie de conflictos que consideramos
interesantes abordar.

Durante estos cinco afios el trabajo psico-
terapéutico con esta familia ha sido constante,
dependiendo de la fase de la enfermedad y
como la vivia la familia. Hemos considerado
interesante centrarnos, en la presentacion
del caso, en la evolucidn en los Gltimos seis
meses de la intervencion con la adolescente.
Pensamos que el trabajo psicoterapéutico
desarrollado en este periodo ha sido posible
gracias a los objetivos alcanzados en etapas
anteriores con toda la familia, y ademas esta
muy en relacion con los logros de todos los
miembros. Creemos que ejemplifica clara-
mente como se desarrollan los procesos de
adaptacion a la enfermedad y a la salud.

Nueva situacion, nueva demanda

En febrero de 2009, Lola, madre de Lucia
Maria, nos telefone6 muy preocupada, ya que
notaba a su hija muy triste, pensaba que ésta
necesitaba hablar de todas las cosas que le ha-
bian pasado en los ultimos afios. Una semana
después atendimos a Lola y Lucia Maria en
la consulta. Hablamos de la preocupacion de
sumadre, y Lucia Maria nos confirmé que se
sentia “muy agobiada”.

Citamos a la adolencente para una sesion
individual en la que se sintiera mas segura y
pudiera comentar con mas detalle su estado.
Referia labilidad emocional y dificultades
para conciliar y mantener el suefio (dormia
pocas horas, cinco aproximadamente). Se
describia como “Estoy muy enfadona, salto
con cualquier cosa, y también muy cansa-
da”. Presentaba sintomatologia ansiosa:
palpitaciones, sensacioén de ahogo y opresion
en el pecho. Sufria en ocasiones de crisis de
llanto.

Dada la angustia y malestar que Lucia
Maria nos describia, decidimos que era
oportuno iniciar un trabajo psicoterapéutico.
Acordamos con ella y sus padres que serian
sesiones individuales, cada quince dias y
que si fuera necesario a lo largo del proceso
terapéutico citariamos a sus padres o herma-
nos. La razon de este encuadre era otorgar a
Lucia Maria un espacio personal subrayando
su autonomia y responsabilidad. Nos parecio
que la chica necesitaba nuestro apoyo para
adaptarse a la vuelta a casa y a la normalidad
tras tantos afos de hospitalizacion. Esta fue
nuestra hipétesis de trabajo, sobre la que fo-
calizamos la intervencidn en un principio.

“Yo ya no soy la misma de antes”

En la primera sesion, Lucia Maria nos
verbalizo distintas quejas. Tenia la sensacion
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de haber tenido que paralizar su vida durante
los ultimos cinco afios, que la gente de su
edad habia continuado haciendo sus cosas,
mientras ella estaba en el hospital: “Yo ya no
soy la misma de antes”, ““He tenido que dejar
mis estudios”, “Tuve que dejar el futbol”
(antes de enfermar jugaba en competiciones
oficiales).

Lucia Maria exponia con claridad donde
debiamos centrarnos en nuestro trabajo con
ella. Nos parecio primordial ayudarla en la
creacion de su nueva identidad: quién soy,
qué quiero y de qué soy capaz (Rios, 1984).
El trabajo terapéutico consistio en darle con-
tenido a estas cuestiones.

Una de las cosas que nos cuenta Lucia
Maria es que antes de enfermar todos le lla-
maban Lucia y que ella al ser diagnosticada
decidid que para el personal hospitalario y
para su historia clinica el nombre que usaria
seria su segundo nombre: Maria (este nombre
no le gustaba tanto). Ella misma verbalizaba
que Maria era su nombre de enferma y Lucia
como la llamaban en casa y sus amigos. Esta
necesidad ponia de manifiesto las dificultades
que tenia Lucia Maria para integrar su parte
enferma y/o su parte sana, como sucedia en la
actualidad. Podemos considerar que utilizaba
su nombre como un mecanismo de defensa
para separar su vida en el hospital y fuera
de ¢l. En el momento en que empezaron las
sesiones psicoterapéuticas, le preguntamos
como queria que la llamaramos; “Maria”,
nos dijo.

Los progresos fueron muy rapidos vy,
tras tres sesiones, Maria habia conseguido
matricularse en la escuela para adultos, habia
comenzado a retomar el contacto con algunas
antiguas compafieras del instituto a las que
no veia hace tiempo. La adolescente se en-
contraba mejor de 4&nimo, los sintomas eran
cada vez mas leves, pero las molestias fisicas
que tenia le hacian, a veces, temer una recaida

en su enfermedad oncologica. Entendiamos
que este temor (muy habitual tras finalizar
los tratamientos oncoldgicos) perjudicaba
mucho la estabilidad emocional de la ado-
lescente. Ademas, ella ya habia recaido dos
veces y habia convivido en el hospital con
otras chicas que recayeron y no superaron la
enfermedad. Creimos muy importante hablar
con la paciente sobre estos temores.

“Otro susto”. Vivir con miedo

La cuarta sesion con Maria fue muy dura.
Dias antes, habia sufrido un accidente de tra-
fico. No fue grave, pero como consecuencia
del impacto tenia fuertes dolores de espalda.
Estos dolores de espalda le preocuparon
mucho, puesto que aunque parecian provo-
cados por el accidente, disparaban fantasias
muy negativas sobre una posible recaida de
su enfermedad oncologica. Durante algunas
semanas se estudio el caso desde distintas
especialidades médicas. Si los dolores es-
taban relacionados con el linfoma, no podia
realizarse rehabilitacion traumatologica,
por estar contraindicada la manipulacion del
sistema linfatico. Las pruebas oncolodgicas
fueron negativas, continuaba libre de enfer-
medad, pero los dolores continuaban y no se
conocian las razones.

Encontrarse a la espera de la informacion
y actuacion definitiva agravo el malestar de
Maria. Sentia que la enfermedad continua-
ba controlando su vida, los especialistas no
intervenian por sus antecedentes, lo que
incrementaba la gran sensacion de indefen-
sion ante las circunstancias. Durante afios ha
debido sacar fuerzas para afrontar noticias
muy duras, no habituales para una persona
de su edad (su propio diagnostico, recaidas
y fallecimiento de amigos). Y de nuevo ahora
parecia tener que enfrentarse a una nueva
dificil situacion: “Estoy harta de tener que
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venir tanto al hospital, de no tener una vida
normal”, “;Estoy cansada de luchar! ;Para
qué?... " Jy si vuelvo a recaer? Mi esfuerzo
no sirve de nada”.

Estas circunstancias supusieron un
agravamiento de la angustia de Maria, pero
también facilitaron el abordaje directo de
sus miedos. Maria expreso6 claramente la
preocupacion que tenia por su integridad
fisica, su salud y, en definitiva, por su vida.
Decia que le bloqueaba el miedo a volver a
recaer (Sindrome de Damocles, Koocher y
O’Malley, 1981), a no tener mas oportunida-
des médicas si eso sucediese. Estos miedos la
hacian tener una actitud de alerta y vigilan-
cia (rumiacion obsesiva) a sus sensaciones
fisicas y a buscarles justificacion. Y lo mas
perjudicial para Maria es que este temor fre-
naba las iniciativas de continuar con su vida,
de retomar actividades académicas, sociales
y de ocio. Y esto la situaba en una actitud de
espera hacia la enfermedad.

En nuestro trabajo anterior con Maria 'y
su familia habiamos tenido ocasion de aten-
derlos en los periodos de recaida. Nuestra
linea de intervencion en aquellos momentos
trataba de reconocer el golpe que supone
aceptar la sensacion de “pérdida de batalla”
en la que se ve sumida la familia, facilitar por
tanto la expresion de ira, tristeza y miedo,
hacer evidente y verbalizar en base a esto un
tiempo de luto y ayudar al adolescente y a la
familia a volver a posicionarse en actitud de
lucha con la intencion manifiesta de “ganar la
guerra” (Torrado y Madrazo, en prensa).

Teniamos mucha informacidn sobre
como habian sido capaces de afrontar esos
duros momentos. Hablamos con la paciente
sobre coOmo vivieron esos acontecimientos su
familiay ella. Retomamos el trabajo sobre el
duelo relacionado con la pérdida de su salud
y sobre el fallecimiento de nifios y nifias
que habian convivido con ella en la Unidad.

Trabajamos sobre lo duro que habia sido
dejar de estar sana y despedirse de amigas.
Recordamos como habian sido capaces de
continuar la lucha y volver a sentirse fuertes,
sentirse bien.

“Ave Fenix”

Las pruebas traumatologicas finalmente
confirmaron que el impacto provoco le-
siones en su espalda, los dolores no tenian
causa oncolégica. Esta nueva informacion
disminuyo la angustia de la paciente. Seguia
teniendo miedo, pero también tenia deseos de
continuar avanzando en el camino iniciado
algunos meses atras (“El miedo va a seguir
ahi, pero no puedo esperar a vivir, el tiempo
se pasa”, “Si sigo pensando que me voy a
volver a poner mala no hago nada”).

Maria nos aclard que queria continuar
avanzando “con lo de su futuro” y decidimos
que en las siguientes sesiones ese seria el ob-
jetivo. Retomamos el trabajo de creacion de
identidad: quién soy (y quién quiero ser en el
futuro), qué quiero y de qué soy capaz.

Nuevas ilusiones, nuevos proyectos

Segun Segura (en prensa), valoraremos
como positiva la intervencion cuando los ado-
lescentes con cancer se sientan mas comodos
con sus propios cuerpos, trabajen hacia la
independencia de sus padres y otras figuras
de autoridad, construyan relaciones nuevas y
significativas con miembros de ambos sexos,
desarrollen un sistema personal de valores, y
reduzcan su temor a la recaida.

Tras varias sesiones, los sintomas de Ma-
ria habian desaparecido o mejorado. En éstos
momentos, esta a la espera de comenzar el
nuevo curso académico, esta pensando en ha-
cer algiin deporte, incluso de volver al futbol
como entrenadora, y mantiene contacto con
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antiguos amigos y amigas. Puede hablar de
sus temores y de que sabe que durante algin
tiempo la van a acompaiiar, pero dice estar
“mas tranquila e ilusionada” con su futuro.

En la ultima sesion individual comentd
que habia sido una suerte lo de tener un nom-
bre compuesto y poder utilizar Maria para
cuando estaba en el hospital y Lucia cuando
estaba en casa, pero que ahora le gustaban los
dos nombres y que no le importaba que fuera
del hospital la llamaran Maria, o cuando
venia a la Unidad la llamaramos Lucia, que
los dos nombres eran suyos y le gustaban los
dos. Esto pone de manifiesto la integracion
de su identidad, uno de los objetivos busca-
dos en esta fase de la intervencion, y que es
fundamental en la etapa adolescente.

Su familia no ha estado fisicamente
presente en estas ultimas sesiones pero, tal y
como lo expresa Lucia Maria, “han estado
presentes” prestando su apoyo en todo el
proceso. En estas sesiones se ha trabajado
de forma constante con las relaciones que
tenia con su familia y amigos, favoreciendo
y facilitando los objetivos propuestos.

Conclusiones

La demanda de profesionales de la
Psicologia para atender a pacientes con
enfermedades cronicas y/o sus familias ha
aumentado considerablemente desde hace
unas décadas. Nos hemos incorporado a
servicios y/o equipos sanitarios, como per-
sonal en las asociaciones y/o atendemos en
nuestras consultas privadas a personas con
enfermedades. Poco a poco los profesionales
de la psicologia hemos ido mostrando que
podemos tener un papel importante en la
atencion sanitaria a esta poblacion, aunque
atn queda mucho por hacer.

Consideramos que son necesarios dentro
de la red sanitaria una adecuada atencion in-

terdisciplinar a cualquier enfermo, y fase de la
enfermedad en la que se encuentre. En el que
se incluye la atencion a sus emociones, temo-
res, miedos, dificultades, comportamientos. ..
y la intervencion especializada para poder
ayudar a afrontar cada momento de la enfer-
medad. No se trata de psicologizar enferme-
dades bioldgicas, sino de poder acudir en el
caso que se requiera, acercando la posibilidad
de hacerlo y sin estigmatizarlos por ello.

Cuando atendemos a una persona enfer-
ma es muy dificil saber como afronta y vive
su enfermedad sin conocer su contexto mas
cercano. Es imposible poder intervenir con
alguien sin tener presente las relaciones y vin-
culos mas cercanos, y las implicaciones que
su estado de salud constituye para cada uno
de ellos y en el funcionamiento familiar.

En el caso de la infancia y la adoles-
cencia, consideramos que es muy dificil
atenderlos sin hacerlo conjuntamente con
sus padres. La atencion y la intervencion en
el caso de la infancia y/o adolescencia, sana
o enferma, no tiene ningun sentido si igno-
ramos su contexto principal de desarrollo, la
familia. Conocer y ver las interacciones que
se producen entre el menor y sus padres y
hermanos es fundamental para poder ver la
adaptacion del grupo a la nueva o continua
situacion que conlleva la enfermedad y sus
limitaciones o secuelas, su nivel de comuni-
cacion y capacidad de expresar emociones y
sentimientos entre ellos.

El tratamiento familiar puede favorecer
auna mejor adaptacion tanto del nifio o ado-
lescente como de su familia a las demandas
que requiere la enfermedad, y ayudar a todos
a encontrar el equilibrio emocional, fisico y
social de todos sus miembros, para favorecer
el desarrollo y la autonomia del grupo.

Dentro de la enfermedad y su proceso,
como dentro de la terapia familiar, cada
miembro va a tener un papel fundamental
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donde no es posible prescindir de ninguno.
Seria como hacer un puzzle con solo unas
pocas piezas, siempre nos faltarian piezas
sobre las que construir, como sucede en la
familia que no se incluye a todos sus miem-
bros, faltarian apoyos y/o ayudas mutuas para
poder continuar construyendo.
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