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Introduccion

Compartir las experiencias de viaje de un nifio o un adolescente y su familia a través de los distintos
mundos de la Leucemia constituye una invitacién a convertirnos en mediadores y gestores de la
posibilidad de sobrevivir con calidad, a un diagndstico que hasta hace poco nos sumergia en
la oscuridad de un enorme precipicio de desesperanza, tristeza y dolor: la muerte de alguien
gueapenas habia comenzado a vivir. Hoy en dia, es indispensable cambiar nuestro imaginario
puesto que el cancer infantil es considerado, en principio, una enfermedad curable; su tratamiento
ha sido uno de los hitos de la medicina modernay la SEGURIDAD DE CADA SOBREVIVIENTE puede
considerarse un logro de la humanidad en su conjunto. Veamos por qué...

En primer lugar, nos enfocamos en la Leucemia porque es la neoplasia mas comun en los nifios
y adolescentes; constituye el 30% de todos los canceres en la edad pediatrica en el mundo, los
cuales evolucionan de manera muy diferente al cancer en el adulto. Aunque afortunadamente el
cancer infantil es un evento raro en Colombia, casi la mitad de las muertes relacionadas con este
evento se deben a las Leucemias, las cuales se caracterizan por ser una proliferacion desordenada
de células inmaduras de la linea linfoide que surgen de la célula madre en la médula dsea. Las
células leucémicas pueden extender su presencia en la sangre y desde alli, infiltrar rapidamente
distintos érganos del cuerpo. Desconocemos cdmo prevenir que esta enfermedad ocurra y hasta
hace unas décadas éramos observadores mas o menos pasivos ante su agresivo crecimiento;
en los afios 50 menos del 10% de los pacientes sobrevivian a largo plazo. Favorablemente,
nuestros encuentros con la biologia de la Leucemia infantil se han comenzado a tefiir de
opciones; conocemos mucho mejor sus bases genéticas y moleculares, identificamos con mayor
precision sus distintas tipologias y aprovechamos su sensibilidad a los tratamientos basados en
guimioterapia, fundamentalmente.

Al aprender a conversar con el cancer a nivel bioquimico, se incrementaron notoriamente las
oportunidades de sobrevivencia: para la década de los 80 ya sobrevivian alrededor del 60% de
los nifios o adolescentes diagnosticados, y en la década de los 90 alcanzaban el 75-80%. Asi
comenzamos a ser actores en el escenario del cancer infantil y si bien la muerte sigue estando alli,
ahora nos encontramos ante mas de un desenlace posible.

Sin embargo, este no es el panorama para todos los nifios y adolescentes. En Colombia, las
mejores cifras de sobrevivencia a los cinco afios después del diagnodstico, sefialan que solo el
54% de esta poblacion lo ha logrado. Esto significa que existe una brecha de alrededor del 25%
en la sobrevida, y en gran parte del territorio colombiano esta distancia es ain mayor. Nuestros
retos con la Leucemia siempre tienen que ver con la velocidad, con llegar a tiempo, tanto en el
momento del diagndstico como en el de las intervenciones terapéuticas, y con ser persistentes en
el tratamiento, ya que las células cancerosas tienen la capacidad de aprender y hacerse resistentes
a los medicamentos. Comprender mejor el comportamiento molecular es necesario, pero no
suficiente. La mortalidad por Leucemia se ha convertido en un monitor del nivel de desarrollo de
una sociedad. Nuestras cifras sefialan que, a la fecha, nos encontramos en el lugar donde otros
paises se hallaban hacia 1980.



Al tratar de conocer con mayor detalle los determinantes de sobrevida de los pacientes en cada
region y excluir aquellos casos de muerte inevitable, —porque padecen de subtipos de Leucemia
imposibles de intervenir con las tecnologias disponibles—, el Registro poblacional de cancer de
Cali, 2009-2013, se encontrd con un escenario de inequidad alin mas contundente: la sobrevida a
los cinco afos de edad tras el diagnostico varia de manera notoria segun el plan de aseguramiento
en salud. Mientras que los menores atendidos por medicina prepagada sobrevivian en un 82%
y los afiliados al plan obligatorio de salud del régimen contributivo en un 63%, los afiliados al
régimen subsidiado solo alcanzaban el 45% y la poblaciéon no asegurada lograba la cifra critica de
un 28%. El encuentro con la “evitabilidad” de un desenlace terminal, convierte la mortalidad por
Leucemia Aguda Pediatrica en un indicador trazador del acceso y la efectividad de la atencion en
salud; su andlisis permite identificar los factores involucrados en el proceso de enfermedad que
pueden influir en la condicién final de los nifios y mide las demoras que resultan ser criticas. Un
analisis descriptivo de las muertes por Leucemia ocurridas en menores de 15 afios en el Instituto
Nacional de Cancerologia, 2008-2010, reveld que la demora en obtener el tratamiento adecuado
y oportuno ocurrié en el 83% de los casos analizados, y que los traslados entre los lugares de
origeny las instituciones de salud competentes para efectuar los procedimientos, resultaron ser
la limitacion mas coman.

Estos hallazgos inauguran el escenario de la SALUD COMO DERECHO y han venido jalonando una
serie de producciones en el campo de las politicas publicas. A nivel mundial, una disminucién de la
mortalidad con una incidencia estable se ha atribuido a la manera en que se organiza la atencién
al nifioy al adolescente, incluyendo la aplicacién de tratamientos estandarizados, la conformacién
de centros especializados que cuentan con los avances en las técnicas diagnosticas y terapéuticas,
asi como unidades de soporte critico y profesionales en hematooncologia pediatrica altamente
calificados.

Adicionalmente, es indispensable desarrollar una red periférica de enfermeras, médicos
generales y pediatras, capaces de sospechar el diagnéstico y de orientar adecuadamente al
menor y a su familia. Entre la excesiva centralidad de las unidades superespecializadas y una
capacidad ampliamente distribuida de alerta temprana y de seguimiento continuo y prolongado,
es indispensable contar con rutas abiertas a través de las cuales cada caso pueda ser movilizado
sin desvios, con prontitud y oportunidad. Cualquier entidad o funcionario que no comprenda que
el cancer infantil constituye una urgencia tratable y/o que desconozca la singularidad de la ruta de
la Leucemia, termina por obstruir el paso, por lentificar el flujoy, por lo tanto, por contribuir a una
mayor probabilidad de que el nifio o el adolescente muera. Cualquier decisién o actuacion que
dilata o desarticula un movimiento, pone en riesgo la SEGURIDAD del menor; es indispensable
aprender de la COORDINACION.

En Colombia, el cancer en la nifiez se ha convertido en una prioridad para el Ministerio de Salud
y Proteccion Social. A partir del 2008, el Instituto Nacional de Salud inicié el proceso de Vigilancia
Centinela de las Leucemias agudas pediatricas. En mayo del 2010 aparece la Ley 1388 que busca
proteger el DERECHO A LA VIDA de los nifios con cancer, a través de la autorizacion de todos los
procedimientos, de manera integral e inmediata, un modelo de atencién integral e interdisciplinar,
la organizacion de una red de atencién tanto virtual como logistica que logre la coordinacién
entre los distintos niveles y tipos de atencién, asi como el seguimiento de los casos, la garantia
de medicamentos de 6ptima calidad y de atenciones basadas en los protocolos y guias, el apoyo
social en hogares de paso y en centros educativos y la conformacién de un Consejo Asesor de



Cancer Infantil que redna a aquellos actores de distintos sectores encargados de implementar
planes que hagan efectiva esta ley.

El cdnceringresé al SIVIGILAy con ello se iniciaron los procesos de notificacion y seguimiento. Con
el objetivo de monitorear el proceso de atencion desde la sospecha diagndstica hasta el inicio del
tratamiento, se incluyeron en el proceso de Vigilancia de Salud Publica indicadores de monitoreo
de tiempos de oportunidad y se llevé a cabo un seguimiento individual de casos, identificando las
barreras de acceso. Se hace evidente la necesidad de continuar con el fortalecimiento del Sistema
Integrado en Red y el Sistema Nacional de Informacién para el Monitoreo, Seguimiento y Control
de la Atencién del Cancer en los menores de 18 afios y a su vez, del Registro Nacional de Cancer
Infantil, para contar con informacion global que facilite el analisis, de manera que se pueda medir
el impacto del cancer en la poblacion y planificar de manera mas eficiente las intervenciones en
salud publica.

Desde el punto de vista de la atencidn clinica, se cuenta con Guias de Practica Clinica basadas en
la evidencia, desarrolladas por el Ministerio de Salud y Proteccién Social; un Modelo de Cuidado
del Paciente con Cancer, presentado por el Instituto Nacional de Cancerologia en el 2015 con el
objetivo de definir los componentes esenciales de la atencién oncolégica, asi como la forma en
que estos se enlazan y se llevan a la practica en la rutina de los servicios de salud; y un médulo
clinico de la estrategia AIEPI (Atencién Integrada de Enfermedades Prevalentes en la Infancia) para
el diagnodstico oportuno del cancer en la nifiez. En el 2014 se dicta la Resolucién 418 mediante la
cual se adopta la Ruta obligatoria de Atencion para Nifios y Nifias con Presuncién o Diagnostico
de Leucemia y se sefiala la responsabilidad de cada una de las entidades que participan en la
implementacion de esta, cobijando de manera integral la atencién de los casos.

Sin duda alguna, todas estas medidas tendientes a garantizar desde el punto de vista logistico,
financiero y organizacional una atenciéon oportuna, coordinada y con calidad, constituyen un
gran avance por parte del sector salud y dan cuenta de su responsabilidad frente al logro de
una mayor sobrevivencia y seguridad de los nifios con Leucemia. Sin embargo, lo que aparece
como una linea recta en el mapa de la ruta de atencién, en las disposiciones normativas e incluso
en las comprensiones de la evolucién del evento “Leucemia” y sus intervenciones, se convierte
en una verdadera travesia irregular y sinuosa, a la hora de encarar el desenvolvimiento del
acontecimiento singular. Cada paso en la ruta constituye un logro emergente, propio de una
accion colectiva y sinérgica entre dinamicas y velocidades divergentes de caracter biolégico,
tecnologico, psicoldgico, cultural, social, econémico, politico, geografico... En la practica, para que
la ruta se abra a cada una de sus opciones, se requiere construir ESCENARIOS COLABORATIVOS
en los que los agentes indicados y comprometidos realicen, momento a momento, las actividades
pertinentes, situadas y contextualizadas; orientadas a nifios, adolescentes y familias “de carne 'y
hueso”; con los instrumentos y la informacién disponibles y adecuados; con objetivos precisos,
pero singulares; en pro de resultados 6ptimos y la disminucién de los impactos en cada caso, los
cuales se van mostrando en la medida en que transcurre el acontecimiento.

Esta manera de moverse que hemos denominado “TRAVESIA” aprovecha las disposiciones
normativas como guias para la accion y la consecucion de los derechos, conectandolos con
las circunstancias, experiencias y dificultades particulares que cada uno de los participantes
trae al escenario que se configura en los distintos momentos del CURSO DE VIDA de un menor
diagnosticado con Leucemia. Se trata de una travesia que puede comenzar en el primer afio de
vida y extenderse durante toda la infancia y adolescencia de un menory su familia, traduciéndose
en una variedad y magnitud de impactos y retos considerables, relacionados no solo con los



fuertes efectos secundarios y riesgos que implican los medicamentos, las terapias, las largas
hospitalizaciones en la etapa critica y durante los dos primeros afios después del diagndstico,
sino con la exigencia de continuar en una estrecha convivencia con la amenaza de las recaidas, los
lenguajes técnicos, las decisiones clinicas, los tramites administrativos, las dificultades en el acceso
a la atencién y los tratamientos. “Sobrevivir”, se traduce en aprender a vivir con una enfermedad
crénica y sus extenuantes intervenciones; un proceso que no se resuelve normativamente, sino
que involucra la reorganizacion de toda una existencia alrededor de una patologia y su manejo.

Si el punto de partida es la vida y no la norma, esta puede convertirse en un tipo de apoyo calidoy
flexible que escuchay tiene en cuenta las condiciones y los atascos en los que se ven envueltos los
nifios, los adolescentes y sus familias, sin dejar de sefialar lo que se define como indicado desde el
punto de vista terapéutico y tecnoloégico. Tanto el concepto técnico, como la decision financiera e
institucional, los constrefiimientos organicos, la vivencia emocional y las circunstancias familiares
y sociales, son puntos de vista y gestiones que se convierten en mediaciones efectivas y valiosas
cuando entran en dialogo y hallan caminos hacia la seguridad y la calidad de vida y/o de muerte
del menor, asumidos como el bien comun.

La humanizacién de una ruta de atencion pasa por abandonar la idea de movilizar eficientemente
alos pacientes a lo largo de una “linea de produccion”. Si bien es cierto que los servicios requieren
un nivel de eficiencia, no se trata de un proceso de produccién estandarizada y fabril; un SERVICIO
ES UNA EXPERIENCIA. Un servicio no puede ser disefiado ni manufacturado como ocurre con los
productos; los servicios son creados conjuntamente con los pacientes (o usuarios) y se definen en
la interdependencia. A diferencia de los productos, los servicios frecuentemente son disefiados o
modificados en el momento de ser dispensados. ;Cémo?, ;cudndo?, ;dénde?, ;con quiénes?, ;hasta
cuando? y ;hasta donde? constituyen cuestiones cruciales a las que se le va dando respuesta en
el contexto de CADA UNO DE LOS MUNDOS DE LA LEUCEMIA.

Sefraguaasiun COLABORATORIO PARA LALEUCEMIA INFANTIL cuya curva de aprendizaje solamente
se realiza en la medida en que todos los involucrados participan del acompafiamiento mutuoy de la
experiencia de transitar por cada mundo. Esta es la gestion entendida como mediacion.

La cartilla que tiene en sus manos transforma los hitos identificados como determinantes en
el curso evolutivo de la Leucemia, en mundos de experiencia y agenciamiento. Cada mundo se
presenta como la descripcion de un escenario de interacciones y encuentros necesarios para
atravesar un momento del acontecimientoy construir un paso hacia el bien comun arriba anotado.
Los contenidos se fueron construyendo en la medida en que los autores entraban en contacto
con nifios y adolescentes diagnosticados y sus familias, asi como con profesionales de la salud
dedicados a su cuidado especializado. Los agentes de apoyo social brindaron la riqueza de una
informacién que solo se recoge cuando se acompafian de cerca las vicisitudes, los altibajos, las
afujias y también las alegrias y las conquistas de esos nifios y jévenes quienes, con su fortaleza
tanto en el lucha por vivir como en el morir, nos hablan de otras dimensiones.

Fue indispensable moverse continuamente, tanto en el mapa como en el territorio; combinar las
lecturas, las entrevistas, los talleres y las visitas; explorar la mirada experta, las normatividades,
las vivencias y las emociones; acompafiar a los afectados en sus recorridos por distintos espacios
y ambientes, para ir asimilando, poco a poco, la complejidad de este universo que aqui se dibuja
como travesia de los mundos de la Leucemia que se describen a continuacion. Cada mundo
adquiere el formato de un plegable con dos tapas, las cuales presentan lo que caracteriza la
gestion mediadora de su travesia y dan entrada a una informacion mas detallada acerca de como
moverse en dicho universo.



LA LEUCEMIA INFANTIL constituye un
acontecimiento complejo. En la medida en que

va transcurriendo en cada nifio o adolescente la
experiencia de “tener Leucemia”, ocurren encuentros
y desencuentros entre diversos agentes, actividades,
saberes, tecnologfas, objetivos, circunstancias,
intereses, normas, resultados, riesgos y también,
dafios, todo lo cual, en su conjunto configura los
distintos Mundos de la Leucemia.

Enla vida real, la ruta de la leucemia no es lineal;
el camino se muestra sinuoso, empinado, lleno
de retos y exigencias que hay que ir sorteando
para dar cada uno de los pasos. A pesar de que
no sea posible indicar claramente cémo caminar,
los aprendizajes colaborativos de quienes han
trasegado por alli, nos permiten dibujar esos
MUNDOS-ESCENARIO con sus principales
desafios y modos de afrontarlos para facilitar y
acompafiar la travesia.

Con la TRAVESIA se quieren sefialar las
transformaciones del nifio y su familia
cuando ingresan, vivencian y participan de la
construccion de cada mundo. Los mundos

de la leucemia marcan momentos o hitos en . .

cada travesfa singular, la cual conlleva distintos ea& me&wom
desenlaces y deja huellas particulares en todos &M e

los involucrados. en

Atravesar cada mundo implica verse inmerso &&4
en nuevas relaciones e interdependencias o
entre dimensiones (biolégicas, psicoldgicas, eucemia

sociales, culturales, politicas, tecnoldgicas,
organizacionales, geograficas), pero solo si su
comportamiento es COLABORATIVO, se abre paso a
la travesia.

EL “CO-LABORATORIO LEUCEMIA" opera transformando los conflictos

y desencuentros inherentes a la pluralidad de dindmicas, ritmos y

constrefiimientos, propios de cada dimensién, en encuentros precisos, 0portunos,

duraderos, eficientes y modulados con la mira de hacer posible los mejores resultados

del acontecimiento. Concretamente, en cada uno de los mundos-escenario nos enfrentamos

a problemas y soluciones peculiares del entrecruzamiento entre células leucémicas creciendo

desenfrenadamente, siguiendo algln patréon genético; un organismo que debe soportar no solo

el impacto de la enfermedad, sino la agresividad de los tratamientos; un nifio que ve interrumpidos

tragicamente su crecimiento, sus actividades y su desarrollo; intervenciones que imponen tanto al

nifio como a la familia, largas hospitalizaciones y aislamientos, nuevos habitos y condiciones, asi como

experiencias ajenas a la cotidianidad de la crianza, incluyendo la muerte. Las instituciones, las fundaciones, los equipos de salud y
los funcionarios dejan de ser un recurso externo y terminan incorporados al curso de vida de los afectados. Las politicas de salud, la
disponibilidad de recursos financieros y apoyos, asf como la organizacion de los servicios estan presentes en cada decision y dejan su
impronta en los desenlaces.

Implementacion contextualizada
y acordada de los servicios
institucionales y comunitarios

Distrioucion, apropiacion
y combinatoria de saberes

Combinacién, acceso
y adecuacion

de tecnologias duras
y blandas

Acondicionamiento,
ajuste e invencion
de opoyos y arreglos
sociales

Reorganizacion
de la vida familior

Integracion

del acontecimiento
leucemia al desarrollo
del nifio y el adolescente

Rescate, soporte y
resbitucion del
organismo infanil

Neutralizacién de las célulos
leucémicas

Normatizacién, financiacion
y monitoreo de la atencion
y del cuidado

El PANORAMA GLOBAL DE LA LEUCEMIA entreteje los cuidados y amplifica las opciones en cada caso. Cuando un nifio o
adolescente atraviesa el CO - LABORATORIO DE MEDIACIONES contribuye a una curva de aprendizaje del colectivoy al cierre de
la brecha de inequidad entre sobrevivientes y excluidos. Aprender a coordinarse, generar encuentros transparentes y asumir la
apuesta de que la accion colectiva en torno a la seguridad de un nifio con leucemia vale la pena, nos deja como regalo una vida
social enriquecida como condicién de viabilidad de lo humano a futuro.



EL CANCER INFANTIL es raro, solo
representa entre el 0,5y el 3% de todas

las neoplasias malignas diagnosticadas
anualmente (Vera, Pardo, Duarte y Suarez,
2012), sin embargo, es la enfermedad que
origina mas muertes entre 1y 14 afios de
edad en los Estados Unidos (Gonzalez, 2014).

La Leucemia es el cancer mas comun en
los nifios. En esta las células cancerosas se
multiplican a gran velocidad y dominan el
escenario. Su actividad expansiva e invasiva
se inicia en la médula de los huesos y viaja
por el torrente sanguineo hasta infiltrar
organos como el higado, el rifién y el
sistema nervioso.

Este es el panorama de la Leucemia,
cuando el nifio o adolescente no
cuenta con las opciones que brinda el
mundo de la tecnologia

Los principales avances en la investigacion

de la leucemia infantil han tenido lugar en el
campo de la genética y en la comprension de
los mecanismos moleculares que intervienen
en su comportamiento a nivel celular. Con ello
se ha contribuido a un perfeccionamiento del
diagndstico y los tratamientos. En los nifios, la
leucemia se comporta de modo diferente que en
los adultos. Si bien no es posible su prevencion,
las tasas globales de curacion superan
actualmente el 70% (Fernandez, 2008).
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La organizacién de la atencion en salud crea los
espacios adecuados de encuentros organismo-
tecnologia-nifio-familia. Su atencién integral combina
la capacidad distribuida de deteccién oportuna de

la leucemia con el manejo especializado de las fases
iniciales del tratamiento en centros de atenciony un
seguimiento prolongado, ofrecido de manera cercana
y amable.

Para el nifio, el encuentro células
cancerosas-quimioterapia-cuerpo

resulta invasivo, doloroso, prolongado,

amenazante. Cada solucién introduce
nuevos problemas.

El encuentro células cancerosas-quimioterapia
involucra al organismo como un todo; afecta
la inmunidad y se predispone a infecciones.

Es necesario brindarle soporte y cuidado
intensivo.

LA GESTION SE
ARTICULA EN
UN MODELO DE
ATENCION INTEGRAL

Cuando los distintos tipos de células leucémicas se
encuentran con una quimioterapia especifica, el escenario
se transforma significativamente. El encuentro cancer -
tecnologia pasa por momentos muy criticos, en los cuales
el nifio se juega la vida.

“SIN EMBARGO, ESTE RESULTADO SOLAMENTE
ES POSIBLE SI TODOS COLABORAN PARA QUE EL
ENCUENTRO CANCER-TECNOLOGIA se dé:

+ a tiempo (diagndstico temprano y tratamiento
oportuno)

- de manera adecuada (sin exceder el dafio)
- de forma continuada

+y durante el tiempo necesario (seguimiento y control)

La politica publica crea condiciones para garantizar

el acceso, la oportunidad, continuidad, integralidad

y calidad de la atencién, mediante leyes, normas,
principios y el disefio de una RUTA DE LA ATENCION A
LA LEUCEMIA.

La familiay en
especial el cuidador
principal, sobrellevan
el aislamiento
impuesto por la
quimioterapia y
asisten el sufrimiento
del nifio. Asumen los
impactos adicionales
generados por la
enfermedad y tratan
de no perder de vista
otras funcionesy
roles cotidianos.

Familiares, amigos,
fundaciones dedicadas al
cancer infantil... tejen REDES
SOCIALES que amortiguan la
sobrecarga que imponen la
enfermedad y su tratamiento
al nifio y su familia;
acompafian la travesia al
introducir el cuidado.

L eucemia

CO-LABORATORIO ENFOCADO
EN LA ENFERMEDAD,
LA SOBREVIVENCIA, LA
SEGURIDAD

LA GESTION COLABORATIVA Y HUMANIZANTE DESPLIEGA

La Leucemia introduce un desafio vital e ineludible.

La adherencia a las intervenciones pasa por la

adherencia a una vida que vale la pena ser vivida.

Dado que el nifio y su familia no pueden, por si solos, asumir la
magnitud, la variedad, la profundidad y la celeridad de los cambios
requeridos, es imprescindible crear la red de agentes y lograr los
arreglos colaborativos 6ptimos para ir dando respuesta a cada
problema o reto que va surgiendo.

CONTINUA ACTIVIDAD
ORGANIZATIVA DEL
COLABORATORIO

Pone a prueba las
capacidades historicas,
la flexibilidad,

la velocidad y la
coordinacion para
gestionar los cambios
necesarios en la
reorganizacion de

una forma de vivir con
Leucemia.

PAUTA DE ENCUENTROS:

El desarrollo éptimo del nifio o
adolescente con Leucemia, en la medida
que va encarando los desafios vitales
de su travesia por cada mundo de la
Leucemia.

Se trata de mantenernos centrados en
la vida, a pesar de las dificultades, e
independientemente de los desenlaces.

Nino o adolescente
con Leucemia

Los servicios de salud
hacen parte de esta red
expandida-colaborativa

APRENDIZAJES CO-LABORATIVOS
EN'Y CON LA EXPERIENCIA HUMANA
DE ATRAVESAR LOS MULTIPLES
MUNDOS DEL VIVIR/MORIR CON
LEUCEMIA

de agentes, recursosy
saberes.

Los productos institucionales ya no se ofrecen

en serie; se convierten en SERVICIOS cuando se
basan en las experiencias de afrontar y convivir con
Leucemia; cuando son creados conjuntamente.

Los servicios asi entendidos, surgen
en arreglos colaborativos; van
creciendo coordinadamente, van
definiendo su direccionamiento, sus
alcances y sus limites.

Cada quien, al involucrarse en
los desafios y al sobrepasar

sus capacidades historicas, va
participando de los aprendizajes
propios del desarrollo humano.

Por su peculiar complejidad,

la Leucemia y sus mundos

nos brindan la oportunidad
de hacernos mejores, mas
resilientes y de convertirnos
en una sociedad mas humana,
viable y robusta.

Cuando sincroniza sus
movimientos en la interaccion

con los otros, en las distintas
circunstancias y momentos,

cada agente, recurso, tecnologia,
ambiente, opera como MEDIADOR
en los escenarios colaborativos,
en los cuales se cualifica la
experiencia de vivir/morir con
Leucemia.



UN DIAGNOSTICO OPORTUNO ES EL PRIMER RETO

ATRAVESAR UN LABERINTO DE BUSQUEDAS
DE UNA RUTA DE ATENCION A LA LEUCEMIA

Las distancias entre las células cancerosas multiplicandose en el cuerpo de un nifio o
adolescente vy la tecnologia capaz de detectarlas son muy, muy largas...

DARLE A LOS NINOS CON CANCER UNA OPORTUNIDAD DE CURARSE, es el llamado que
hace la Organizacion Mundial de la Salud (OMS-OPS, 2014), basada en esos importantes

avances terapéuticos observados durante las dos Ultimas décadas en el campo de la

Es indispensable emprender una travesia por varios laberintos de busquedas que solamente se
convierten en rutas abiertas cuando todo colabora a favor...

Si bien, la existencia de expertos y tecnologias diagndsticas logran evidenciar la presencia de
células tipicas de Leucemia y clasificarla de acuerdo a sus diferentes formas de presentacion y
comportamiento, aln tenemos que resolver un problema critico: ¢Coémo mediar los

oncologia pediatrica, y especialmente, en relacion con la leucemia, la variedad de cancer
mas frecuente en la infancia.

tiempos y distancias “abismales” entre el comienzo de los primeros sintomas
Los expertos atribuyen los resultados en sobrevivida y curacion 6\5{\(\&05 y un diagnostico preciso que da paso al inicio del tratamiento?
definitiva a los nuevos protocolos clinicos que han sido producidos C)ej\“e éega\\)d
. . L NG 2

colaborativamente y cada vez se dirigen con mayor precision a BNON % :

N %.
las particularidades de la leucemia de cada paciente. (Revista N %&” %

() < 2
~ . Ve 7’ . . .7 $ Q} 0) . . .
Espafiola de Pediatria Clinica e Investigacion, 2008). S % Enprimera instancia, todo parece estar en contra:
z ®

La complejidad de los actuales procedimientos

Los sintomas iniciales son poco especificos y tanto la
familia como los profesionales de la salud los pasan por
alto o les dan explicaciones erréneas, de acuerdo a sus

opciones, conocimientos y experiencias habituales. iEn

principio, parece que muy pocos piensan en Leucemia!

Este es el punto ciego que retrasa el diagndstico

oportuno. Consultar o sospechar el diagnostico cuando

el cuerpo grita... significa que millones de células
cancerosas ya se han diseminado.

manera dirigida, desde su lugar de residencia hasta tocar

Sus puertas.

terapeuticos concentra las tecnologias diagnosticas
y los tratamientos en instituciones con servicios de
hematooncologia pediatrica que disponen de recursos
técnicos y humanos especializados; sin embargo, estas

instituciones dependen criticamente de la sospecha
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diagnostica, de las remisiones adecuadas y oportunas,
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en fin, de la velocidad con que un paciente viaja de

Someter al paciente y a su familia a los tramites usuales en

las instituciones y entre los diferentes niveles de atencion,
Se requiere una conectividad coordinada entre un se traduce en demoras que matan las expectativas de

primer nivel de atencion en cualquier lugar del territorio sobrevivir.

colombiano y el cuarto nivel de atencion por hematooncologia

R Me
pediatrica (OPS-AIEPI, 2014). Los expertos han diseflado PAUTAS ﬁefe‘

d/af' tiempos y distanc.\as

.(’35
B as . (\’ B
DE RECONOCIMIENTO Y SOSPECHA DE LOS PRIMEROS SINTOMAS DE @Ncerosas y tecnologes 8
LEUCEMIA dirigidas a los profesionales del sector salud quienes atienden la Concentrarse en instituciones con servicios de alta complejidad y perder de
poblacién infantil y adolescente. Estas pautas se encuentran en los Médulos de Atencién YiSta 3 conexién con quienes se eﬁcuentrgn en la perifer'ia de los tgrritorios ollas
Integrada a las Enfermedades Prevalentes de la Infancia (AIEPI) grandes ciudades y pudieran sospechar el diagnostico de Leucemia y advertir que algo inusual

0 grave esta ocurriendo con un paciente o con un hijo, retrasa la travesia y reduce opciones de
sobrevida.



iPobrecita! Le debe

estar dando duro el
cambio de preescolar....

Aqui le compré

unas vitaminas que

me recomendaron

en la farmacia. Vamos

a ver si coge color de nuevo.

Andreita ha comenzado a verse un
poco “rara”... Estd como desganada

y en el colegio se ha vuelto mas
perezosa. Se nota cansada y algo
mas palida. A veces se queja de
“dolores en los huesos”

ENTRADA AL
LABERINTO

Un buen dfa, y no se sabe muy
bien por qué, en el cuerpo de
Andreita los glébulos blancos
comenzaron a multiplicarse

de manera desordenada,
cambiaron de tamafioy

forma, dejaron de cumplir
con su papel protector y se
diseminaron por todo su

organismo a través de la
sangre:

iEso son los parasitos mija!
Cuando usted estaba chiquita

le pasé lo mismo...

Cada FAMILIA, de acuerdo con su particular
historia de experiencias con la crianza,
los cambios esperados en un nifio y las
enfermedades infantiles, le asignarad un
determinado significado y valor a lo que le pasa

a Andreita.

Esos dolores en los huesos son dolores
de crecimiento; al menos eso fue lo que
le dijo el médico a la mamé de Pedrito
quien tenia los mismos sintomas

¢ Qué le estard pasando?

Esta es Andreita;

ya casi cumple
cinco anos.

Médula ésea: un

tejido esponjoso que
se encuentraen la
mayoria de los huesos.

LOS GLOBULOS BLANCOS
(leucocitos) son células que se
forman en la médula del hueso

y viajan por la sangre donde

desempefian el importante papel
de detectar agentes extrafios y
apoyar la respuesta “inmunolégica”
del organismo (por ejemplo frente a

infecciones).

Aquf juega un papel
fundamental el contexto

cultural, social y geografico

Cuandoy dénde buscar
ayuda son decisiones claves
para la deteccion oportuna
de estas células leucémicas.

MUY DIVERSOS FACTORES

GENERAN GRUPOS CON
DESVENTAUJAS EN EL

ACCESO
Dixon - Woods, (2005).
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ANDREITA? K

LLEGAR A TIEMPO... es el

resultado y la expresion de un
TRABAJO COLABORATIVO

&QUE TIENE 9

HAY QUE PENSAR
EN LEUCEMIA PARA
RECONOCER SUS
MANIFESTACIONES

Afortunadamente, las

Atravesar agilmente este laberinto exige sospechar que los sintomas y
cambios en el cuerpoy el comportamiento de un nifio o adolescente pudieran

,las

los
rmacion o
fermeriay

S R
e .
€S no se realiza una Histo®

3
3
9
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leucemias infantiles son
poco frecuentes. Por ello
oportunidades para que

la medicina hagan una curva
de aprendizaje son pocas.

profesionales en fo
en ejercicio de laen

4@0/7

corresponder a una LEUCEMIA ;Por qué este primer contacto con el Sistema
de Salud se puede convertir en un obstaculo?

LA CALIDAD DE LOS CONTROLES DE CRECIMIENTO Y DESARROLLO

Se debe sospechar que algo grave y no usual esta ocurriendo, aunque no se
cuente con un diagndstico preciso

Fiebre

LA TRIADA DIAGNOSTICA, CARACTERISTICA

PREGUNTAR:

¢Fiebre por mas
de siete dias?

(Aiepi, 2014)

;Sudoracion
importante?

ES CLAVE

DE LA LEUCEMIA:

Manifestaciones de sangrado
FL PROCESO DE ATENCION REQUIERE:

OBSERVAR, PALPARY DETERMINAR:

¢Cansancioy
desgano?

¢Ha interrumpido
las actividades?

;Dolores de hueso en
el Ultimo mes?

¢Cojea por
dolor?

;Palidez notoria?

¢Sangrados en piel (manchas
moradas) y/o en encias?

CLASIFICAR

HOSPITAL

AlEPI recomienda utilizar la
siguiente clasificacion:

Posible cancer o enfermedad
muy grave

Algln riesgo de cancer

No tiene cancer

ESCENARIO DE ATENCION: Servicios
de hematooncologia pediatrica. El
acceso a estos centros puede ser
complejo y genera gran angustia para
la familia del nifio. Pero es preferible
equivocarse ante una sospecha, que

dejar de actuar.

Con el se activa LA RED

COLABORATIVA “LEUCEMIA" y se abre
la ruta de acceso URGENTE Y DIRECTA

Remitir inmediatamente a un centro
especializado

Formular y volver a observar. Solicitar
examenes pertinentes

Continuar controles de crecimiento
y desarrollo



EL DIAGNOSTICO DEFINITIVO DE LA LEUCEMIA ACEPTAR LA REALIDAD

. . Enterarse de que un hijo tiene
Ocurre en un escenario del Sistema de Salud en el

, o ’ RES Leucemia supone una experiencia
cualée .d|spone de un Servicio de hgmatooncologla R L NG O AL MU/\/ muy dificil, porque solo mencionar la
pediatrica con la tecnologia necesaria para g@) Op palabra “Leucemia” provoca reacciones
establecer la presencia de células leucémicas en la Oé\< de MIEDO-CULPA-ANGUSTIA, ya
médula 0sea y para clasificar de qué tipo son. 2% que se asocia con LA MUERTE Y EL

(@O SUFRIMIENTO

EL PAPEL DE LOS EXPERTOS en la mediacion de lo C%\
que implica traspasar el portal de ingreso al MUNDO Z
DE LA LEUCEMIA resulta clave e incluye: Y

“Dar la noticia” de que el hijo tiene

Leucemia

Anticipar el tipo de retos que se avecinan

Brindar conocimientos acerca de los ,
recursos, servicios y apoyos disponibles
Intervenir la fuerte crisis emocional
Iniciar con celeridad el tratamiento
médico necesario para salvar una vida...

Sin embargo, y a pesar de la urgencia, <,

es imprescindible tomarse el tiempo Q%

necesario para lograr sentar las bases de )2

una largay estrecha relacion que apenas O@% &
S

ey q'u,e.tendra due atravesarotres Moy o2l ;COmo abrirle espacio a un ESCENARIO DE
situaciones dificiles. o €9 ¢ P ; .

POSIBILIDADES DE ACTUACION en medio
de este imaginario de paralisis total?

Culturalmente, la Leucemia simboliza
lo desconocido, lo peligroso, el dolor, el

2 &
o & sufrimiento, la culpa, la ansiedad, el caos...

LA CALIDAD DE LA RELACION ATENCION-CUIDADO
tiene que ser pensada, sentida, construida y trabajada
conjuntamente. De ello dependen, no solo los
resultados de cada proceso y momento, sino las
huellas que van quedando en todos los involucrados.

(Dixén-Woods, Findlay, Young, Cox, Heney, 2001)



o QUIEN COMUNICA®

La complejidad de los detalles técnicos exigen
que ese “quién da la noticia” sea el experto
hematooncologo pediatra, en este caso la
Doctora Gémez.

Ella puede optar por estar acompafiada de otros
profesionales y/o de un miembro bien calificado
de un grupo de apoyo mutuo.

¢, CUANDO COMUNICAR?

Andreita y sus padres ya han realizado un largo
recorrido. Vienen de otra ciudad y han pasado
por varias consultas en las cuales se ha ido
aclarando que “algo grave” esta ocurriendo.

Seguramente, los gestos, los tonos, las
decisiones y la informacion que otros han
expresado, ya han puesto en alerta a toda la
familia.

Ahora necesitan conocer cuales fueron los
resultados de los ultimos examenes, aunque no
estén preparados para escuchar, finalmente,
LA TEMIDA NOTICIA que pudiera destruir las
esperanzas que aun albergan.

De otro lado, el tiempo apremia; iniciar
prontamente el tratamiento, resulta vital.

»DONDE COMUNICAR?

Crear el lugar y ambiente para conversar,
escuchar, preguntar, conectarse. Se necesitan
condiciones para brindar “informacion dura”
de manera gentil, para permitir la expresion de
emociones y dejar fluir las respuestas ante el
impacto.

oY COMO COMUNICARLO?

La manera mas ADECUADA de dar la noticia y de brindar la
informacion necesaria, no puede definirse desde un solo punto
de vista; resulta imprescindible incorporar y tener en cuenta a
los otros.

Qué términos elegir, qué tipo de lenguaje utilizar, hasta
donde avanzar... qué pausas hacer, qué ritmo implementar,
son cuestiones que se van resolviendo a medida que se va
interactuando.

Aclarar las dudas, despejar el escenario, deshacer los mitos,
proveer una informacion TRANSPARENTE, pero que permita
generar grados de movilidad y libertad, es un requisito para
promover, de entrada, un espacio de trabajo colaborativo al
tener en cuenta, no solo la enfermedad, sino la situacion en su
conjunto, asi como visualizar aquello con que se cuenta ahoray
lo que esta por construirse.

(Carvajal, 2014)

“Buenas tardes...
Soy la Doctora Gomez, hematooncologa para nifios y adolescentes.

Sé que lo que tengo que decirles no es lo que quisieran oir y lo siento
mucho. Andreita tiene Leucemia; esa es la parte delicada, pero también
tengo para decirles que no estan solos, que cuentan con NOsotros y con
otra serie de personas y amigos.

Tenemos cosas para ofrecerles...

Por un lado, existen nuevos tratamientos que han hecho posible que
muchos nifios y jovenes sean sobrevivientes de leucemia. Aunque nos
esperan momentos dificiles, no podemos sentirnos derrotados desde
ahora. No puedo prometerles que Andreita sea una sobreviviente, pero si
les puedo garantizar que haremos todo lo que esté a nuestro alcance...

De otra parte, el Ministerio de Salud y Proteccion Social ha reglamentado
lo dispuesto en la Ley 1388 de 2010 (Ley de Cancer Infantil) y ha disefiado
otra serie de estrategias para garantizar el derecho a los servicios de salud
que de ahora en adelante necesitara Andreita.”

Un signo de que se va encarando
la primera tarea conjunta, es la
pregunta: ¢y ahora como se lo
decimos a Andreita?

Andrea observara
atentamente a

sus padres para
comprender, a través
de ellos, lo que esta
sucediendo con ella.

Las repercusiones que

;Qué conocen?

¢Qué piensan?

;Qué sienten?

¢Qué esperan los padres
de Andreita acerca de la

tiene la noticia en la

familia dependeran
de su contexto
psicosocial, de su

dinamica particular,
de las circunstancias

que atraviesan y de
significado que tien
palabra “Leucemia”

Leucemia y sus tratamientos?

¢Qué quieren saber,
preguntar, expresar?

|
ela

¢Cuanto soportan
saber en este
momento?

¢Qué es lo que mas les preocupa?

¢Entorno a qué giran las ideas, las emociones
y las palabras?

¢COmo se expresan esas primeras
respuestas emocionales ante la noticia?

No existe un momento
determinado para comunicar

al nifio o adolescente el
diagnostico, por lo que es
necesario crear la situacion
adecuada para contarle. Se debe
estar preparado para preguntas
tales como: ¢por qué me pasa
esto a mi? ;Me voy a curar?

Una vez comunicado el
diagnostico se debe escuchar
y comprender al nifio o

ado

lescente. Es importante

gue pueda expresarse a su
manera.

oY ANDREITA?

La informacion que se
le proporciona depende
de su capacidad de
comprensiony de su

edad (Méndez, 2004). .
Los nifios tienen la

capacidad de predecir

el dolory la tristeza que
acompafian la enfermedad
y el tratamiento (Méndez,

En el momento de
conocer el diagnostico
necesita mucho apoyo, 2004).
ya que puede ver la

enfermedad como un

castigo y sentir miedo

a lo desconocido

(Méndez, 2004).



HOSPITALIZACION-MANEJO CRITICO

Cuando las hospitalizaciones se prolongan durante meses con

el fin de atender la urgencia inicial, intervenir las recaidas o las
complicaciones, es decisivo que los ambientes clinicos adquieran el
tono de la "hospitalidad” y atenuen al maximo la “hostilidad”.

Durante la atencion critica se debe establecer la probabilidad
de sobrevivencia para cada nifio o adolescente, de acuerdo
con el nivel de riesgo propio del tipo de Leucemia que
padece y la complejidad del tratamiento requerido. Sin
embargo, esta clase de situaciones también se caracterizan
por la incertidumbre que entrafian los dificiles encuentros

y los circulos viciosos que se forman entre el cuerpo,
gravemente enfermo, lo invasivo de los procedimientos, la
inmunosupresion, el estricto aislamiento que se experimenta
como encierro, las respuestas emocionales de pacientes y
padres, la separacion de los demas integrantes de la familia, la
subita pérdida de la cotidianidad.

Todo esto ocurre, sin poder saber a ciencia cierta qué va a
suceder y como va a concluir esta pesadilla.

ANTICIPAR Y MINIMIZAR IMPACTOS

Célulos cancerosas
Leucemia

BRINDAR CONSUELO, ESCUCHA,

SOPORTE, COMPRENDER, DEJAR FLUIR' Y

CANALIZAR EMOCIONES.
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MEDIAR

EL DIFiCIL
ENCUENTRO
ENTRE

FACILITAR Y PROMOVER RELEVOS

APROVECHAR AL MAXIMO EL TIEMPO
DE HOSPITALIZACION PARA APRENDER

ACERCA DE COMO PARTICIPAR EN LA

PROPORCIONAR CONDICIONES PARA

EL DESCANSO, LA ALIMENTACION, EL

ATENCION Y EL CUIDADO EN CASA

ASEO, LA DISTRACCION, EN FIN, PARA

HABITAR EL HOSPITAL

Quimioterapia

HABITAR EL HOSPITAL

Gestionar una situacion tan compleja y critica, implica
realizar, repetidamente, ciclos cortos de:

Implementacion de pruebas controladas

Actuacion agil con
base en la informacidn
obtenida

Vigilancia de posibles
respuestas

Evaluacion del impacto,
tanto de las intervenciones
como de las respuestas

Para atravesar el caos, resulta importante establecer limites
claramente definidos y permitir que, dentro de estos margenes,
tanto el organismo, como el nifio o adolescente, los padres y
los profesionales, puedan moverse y expresarse libremente,
puedan participar y modularse mutuamente. Esta dinamica

da mejor fruto que pretender controlarlo todo, hasta el mas
minimo detalle. (Snowden, 2007).

CONTENER-ACOGER-CONECTAR
son las claves para ir tejiendo, entre todos, una Red de Apoyo
calida en pro de sobrevivir, con el menor dafio posible, a esta
experiencia y fortalecerse con cada desafio.

Manejo critico



HOGARES DE PASO Y FUNDACIONES

Las fundaciones que se dedican a la atencion de las necesidades materiales y emocionales mas
apremiantes de las familias que tienen hijos con cancer juegan un papel decisivo durante las
travesias hospitalarias.

Facilitan los aprendizajes necesarios para moverse en este universo cambiante, extrafio y temible.

Teniendo en cuenta que con frencuencia las familias deben desplazarse a otras ciudades
donde los menores reciben la atencion hospitalaria, los hogares de paso constituyen un apoyo
importante.

OTRAS REPERCUSIONES EN LA FAMILIA

Los hermanos del menor con Leucemia pueden sentirse abandonados y celosos; culpables
por estar sanos; experimentar temor a enfermar también.

Se incrementan los gastos y puede perderse el trabajo.

Pueden presentarse problemas conyugales.

‘Merece la pena? (Por que?

Las hospitalizaciones y el ambiente de
incertidumbre e impotencia despiertan
gran angustia en los padres, quienes deben
tomar decisiones rapidas y dificiles en
medio de la urgencia. Generalmente, el
cuidado directoy la prolongada estancia
hospitalaria quedan a cargo de la madre;

o, Laesperanza culturalmente, se considera que es ella

0@%@ N\oﬂ"'g:e“‘e quien relne las mejores condiciones para

oS 5 A asumir responsablemente la tarea. Esto
700 o et p
implica abandonar a su pareja y demas
%\@%0‘5\0 miembros de su familia, sus actividades 'y
los roles cotidianos.
&
$° Todo lo que ocurre en este escenario empuja hacia una
-@0‘8’%0“‘ actitud de proteccion y las madres tienden a asumir una
6622%%30 actitud de sobreproteccion con su hijo enfermo.
(f%(\

Sensacion de
desesperacion
y tristeza

Quimioterapia

En algunos casos es
necesario el transplante de
meédula Osea

Transfusion sanguinea
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ALTA HOSPITALARIA REGRESO A CASA

FASE DE MANTENIMIENTO APRENDIENDO A VIVIR CON LEUCEMIA

Y ANOS DE CUIDADO CONTINUADO

LA FASE DE MANTENIMIENTO tiene una duracion
promedio de 2-3 afios. Allf se combinan la quimioterapia
ambulatoria, la atencién hospitalaria de las posibles
complicaciones y eventuales recaidas, asf como los
soportes necesarios para la recuperacion del organismo. Ry
Esto depende del tipo de Leucemia y de la clasificacion de 6\47
riesgo. v

El seguimiento periddico por parte de hematooncologfa se

extiende durante varios afios, antes de poder considerar A

que el nifio o adolescente es un sobreviviente de Leucemia. QJ/O
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Comprender y valorar

AL NINO Y AL ADOLESCENTE, con su capacidad
organica-emocional-cognitiva-conductual de
convivir con la enfermedad y de transformar sus
condiciones, y entornos, en la medida en que va
enfrentando los retos vitales, creando alternativas.

AL ENTORNO FAMILIAR como fuente primordial
de experiencias para un nifio, no solo porque

los miembros de la familia (o demas cuidadores
primarios) le aportan la mayor cuota de contacto
humano, sino también, median su conexion con el
ambiente integral (Unicef, 2007).

A LAS REDES DE APOYO Y CONTENCION, juegan
un papel importante en el prondstico y la calidad
de vida de los afectados. Ningln padre de familia
puede enfrentar, solo, los retos de la Leucemia.

A LA UNIDAD RELACIONAL “FAMILIA", como sujeto
de atencion, debido a la magnitud y prolongacion
de los impactos sobre ella, pieza clave en la
construccion de la adherencia y la continuidad de
los tratamientos.



Es importante ayudar al menor Brindar adaptaciones curriculares

a vencer el miedo que provoca

&
volver a la escuela 05 ©

ESCUELA

La LEUCEMIA es un hecho circunstancial en nuestras vidas...
iSeguimos siendo NINOS y ADOLESCENTES!

Continuamos nuestros procesos evolutivos y madurativos.

INTEGRAMOS LA ENFERMEDAD en nuestras vidas y en la de nuestras familias...

EL PAPEL DE LOS ADULTOS Y EL ENTORNO:

La autopercepcion y el afrontamiento de los nifios depende de las formas de adaptacion y apoyo
que brindan padres y familiares. Ellos le proveen autoestima, sentido de integracion social,
sensacion de control y aceptacion. EL ADOLESCENTE, en cambio, ya no pertenece del todo al
espacio familiar y hace parte, también, de su grupo de amigos. Requiere comenzar a sentirse

grande y auténomo para ir definiendo su propia personalidad.

Los nifios pequenos manifiestan
principalmente su preocupacion
através del MIEDO a la SEPARACION
de sus padres y entorno.

Pueden aparecer pesadillas
nocturnas (Méndez, 2004)

En los adolescentes surgen
sentimientos de soledad, si la
enfermedad no les permite participar
de sus actividades diarias. El miedo

a la muerte y el estrés debido a los
cambios fisicos y de imagen frente a
los demas, impregna su experiencia.

Reconocer signos de alarma

Suelen seguirse presentando sintomas tales como: malestar,
cansancio, nauseas, vomitos, ampollas en la boca.

Alguien capacitado y responsable
debe estar pendiente de suministrar,
adecuadamente, los medicamentos
y cuidados ordenados.

No se deben frecuentar lugares que implican
el contacto con muchas personas ni vivir en

hacinamiento.

Es necesario adquirir habitos de aseo
Mas rigurosos

El materia de construccién
de la VIVIENDA los servicios
sanitarios deben ser
adecuados.

Se requiere proveer una mejor
ALIMENTACION, cuidando

su calidad y su proceso de
preparacion; preferiblemente
no consumir alimentos en la
calle.

Asistir a consultas de control y examenes
de laboratorio, recordando que esto
implica realizar los tramites para
gestionar autorizaciones y citas.

Es necesario adherirse al
tratamiento, pese a las
dificultades. Inicialmente
la enfermedad sigue
invadiendo la vida.

SUGERENCIAS PARA

LOS PADRES
(Die-Trill, 1993)

Tomarse tiempo para
ir comprendiendo...

Permitirse expresar
emociones de
tristeza, evitando
los extremos

Reconocer los
sentimientos
de culpay
compartirlos

Elegir la calidad
de las fuentes
de informacion

Intentar
normalizar la
vida familiar

Buscar nuevas
maneras de lo
que siempre han
hecho

NO SOBREPROTEGER
al hijo enfermo.
Insistir en disciplina y
buen comportamiento,
cada dfa, de acuerdo a
las posibilidades

Preguntar...

Apoyarse en experiencias

de otros padres

Encontrar modos
de descargar
eficazmente la ira

No perder la
esperanza

Aprender mas sobre
la enfermedad y los
tratamientos para
colaborar activamente

Distribuir tareas

Prepararse para
reacciones negativas
de otras personas.

Escuchar cémo vive
cada miembro de la
familia la situacion

Tomarse tiempos

de descansoy
esparcimiento.

No centrarse
exclusivamente en la
ENFERMEDAD

No abandonar
actividades con otros

hijos, familiares, amigos.

Hacer cosas JUNTOS

LAS REDES DE APOYO Y CONTENCION
JUEGAN UN PAPEL DECISIVO EN:

NO EXISTE UNA MANERA UNICA
Y APROPIADA DE ENFRENTARSE
A LA SITUACION. CADA FAMILIA
TIENE SUS PROPIAS DESTREZAS,
TODAS ELLAS VALIDAS,
SIEMPRE QUE SE FOMENTE,
LA ADAPTACION FAMILIAR,
SIN INTERFERIR CON EL
TRATAMIENTO

Brlrjqar a nifios, adolescentes y
familias un nicho de identidad socia|
de pertenencia a un 8rupo, a una

comunidad.
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DESENLACES

En el caso de los SISTEMAS VIVOS, su propia historia
dibuja el punto de partida de cualquier gestion
orientada a la identificacion de problemas particulares
y a la creacion de soluciones optimas. Estas no se
aplican mecanicamente; se construyen y se acuerdan
teniendo en cuenta lo histoérico, lo contextual, lo
situado, lo singular. (Varela, 2000).

Sin duda, la Leucemia marca el curso de vida, no

solo del nifio y del adolescente, sino el de toda

su familia. Esto es inevitable ante la magnitud del
acontecimiento.

Sin embargo, sus posibles DESENLACES son multiples
y no se reducen a sobrevivir o no. A pesar de que las
sorpresas e incertidumbres caracterizan el trascurrir
de la Leucemia, es posible y necesario estar atento a
ciertas tendencias, unas mas deseables que otras...

... "Al entrevistar a padres cuyos hijos sobrevivieron

al cancer, los resultados indicaron que esos padres
experimentan cambios definitivos y prolongados a raiz
de la experiencia.

A pesar de que sus hijos sobrevivieron, perduraron
sentimientos de pérdida y persistia la presencia de
problemas. Para hacer frente a estas SECUELAS
TARDIAS, se identificaron las estrategias y
caracteristicas, incluyendo la postura que los padres
adoptan al asumir una perspectiva de vida o muerte
con relacion al desenlace final, la holgura con que
expresan las emociones, la capacidad de organizacion
que tiene o adquiere la familia, el comportamiento de
crianza”...(Van Dungen - Melman, 2000)

LEUCEMIA

“Quisiera que el hecho
de que Santiago se haya
ido, pueda contribuir a que
la sociedad se haga mejor”
(Angela, 2016)

HISTORIA

HUELLAS DE UNA TRAVESIA

Las huellas y los desenlaces de cada travesia, al mismo tiempo, dan
lugar a nuevas historias...

Atravesar los mundos de la LEUCEMIA siempre es un asunto
colectivo, social. Nadie puede recorrerlos ni superarlos sin apoyos
diversos, especificos y oportunos. Cada caso singular define y
mide su propia red de apoyo, sus mecanismos de articulacion y
transformacion.

y A,
S
S C Lo que ocurre en el espacio de contiglidad y en la intimidad de
% cada suceso y experiencia familiar va marcando el acontecimiento
/L(/ “Leucemia” en la escala global. Las cifras en las estadisticas
<<\L son el relato de lo que ha ocurrido en el conjunto de historias
v particulares, pero dichas cifras solamente se modifican

cuando se producen cambios cualitativos en cada
travesia.

Cada travesia cuenta, cada travesia puede

cualificar la experiencia y el trabajo colaborativo
de manera que el colectivo se haga

mas robusto, mas agil, mas flexible
y, entonces, mas viable en su
conjunto.

La Leucemia entrena nuestra
mirada y nuestra accion en el actuar
en torno a un futuro comun. Y en
este sentido, habremos construido
mejores condiciones historicas para
encarar los retos de nuevas y otras
travesias. (Carvajal et al, 2016)

Huellos de una travesia

DIVERSOS DESENLACES Y HUELLAS nos deja la travesia por los mundos de la leucemia. En
el centro de las tapas se encuentra la frase de la madre de un nifio con leucemia que se ha
ido de su lado, pero que ha dejado una impronta, la cual trasciende y alivia su dolor al hacer
realidad la promesa de que esa muerte no fue en vano, cuando logra movilizarnos en pro de
una sociedad del bien comun, que cosecha y valora lo mejor de cada quien.

Algunos desenlaces y huellas de la Leucemia parecen ser peores que la misma enfermedad o la
muerte; eso es lo que tendriamos que prevenir y evitar, desde el comienzo de esta travesia. Al
abrir las tapas se describen algunos detalles del viaje y los aprendizajes en su conjunto. Si bien
este mundo pareciera ser el final del recorrido, es apenas el inicio del cultivo y la comprensién
de las condiciones que impregnaran las futuras travesias y nuestra propia humanidad.



El nifio o adolescente que supera la Leucemia debe
adaptarse a una NUEVA VIDA. En la actualidad, se
puede considerar un periodo de 5 afios libre de
enfermedad después de finalizado el tratamiento,
como criterio de enfermedad controlada o
potencialmente curada.

De cualquier modo, es necesario el seguimiento de
los efectos fisicos y psicosociales a largo plazo.

Si el niflo o el adolescente

Tanto la enfermedad como los
tratamientos pueden dejar huellas en
la capacidad de aprendizaje.

El regreso al colegio hace parte
fundamental de la rehabilitacion,
pero esta revestido de retos, nuevas
adaptaciones, y el manejo de
tensiones organicas y emocionales en
torno a la convivencia.

Una intervencion psicoldgica oportuna y adecuada esta dirigida

a reducir la posibilidad del desarrollo de sintomas intensos y

no responde al tratamiento
y el personal médico
anuncia su muerte cercana,
los padres y hermanos se
enfrentan a un impacto
emocional muy fuerte.

Es conveniente dar la
informacion de manera
cuidadosa. Con frecuencia
los nifios perciben que van
a morir por las reacciones
que observan en sus padres.
Es importante promover

la expresion de sus
sentimientos y no eludir sus
preguntas (Méndez, 2004).

persistentes propios del ESTRES POSTRAUMATICO
(Fonnegra, 2009).

EL DUELO es un proceso activo de adaptacion
ante la pérdida de un ser amado, un objeto o un
evento significativo, que involucra reacciones de
tipo fisico, emocional, y social. Las vivencias con la
Leucemia estan atravesadas por experiencias de

pérdida y duelo que incluyen a quienes trabajan en
este escenario. Para el personal de salud y demas
cuidadores, el contacto con los nifios implica una
gran inversion emotiva, siendo habitual la ansiedad 'y
la tristeza, incluso el BURN OUT. (Méndez, 2004).

LOS ABANDONOS DEL
TRATAMIENTO VAN MAS ALLA
DEL CAMPO DE LA RESTITUCION
DE DERECHOS, al mostrar que “la
nueva opcion de vida” implica la
incorporacion de tecnologias y la
apropiacion de conocimientos.

(Carvajal et al, 2016).

La ADHERENCIA AL TRATAMIENTO
contiene paradojas. Desde el punto de
vista terapéutico resulta clave porque
incrementa las tasas de curacion, pero
desde el punto de vista de los afectados
la intrusividad de los tratamientos, sus
efectos secundarios, las constantes
revisiones médicas, los examenes fisicos y
el gran nimero de tareas del prolongado
cuidado en casa, dificultan en gran
medida la CONDUCTA DE ADHERENCIA
de los menores y sus padres. ;Hasta qué
punto el niffo y el adolescente se han
hecho agentes de su propio cuidado?
(Méndez, 2004).

TRAYECTORIA “CONGELADA"

En algunos casos se genera un
circulo vicioso alrededor de la
enfermedad; no se logra dejar de
dar vueltas y vueltas alrededor
del padecimiento y sufrimiento.
Se alimentan las desgracias, las
cuales terminan por convertirse
en la manera de conectarse con
el entorno. (Colinet, 2013).

“LA ESPADA DE DAMOCLES”

Constituye una vivencia que
"CONGELA". Se trata de un
miedo desmesurado a la
recaida de la enfermedad que
puede llegar a provocar gran
ansiedad. (Psicocontexto,
2015).

Cuando la Leucemia conlleva altos niveles de estrés, ansiedad y
sobrecarga econdémica para toda la familia, conduciendo incluso a su
rompimiento y/o empobrecimiento, nos encontramos ante uno de los

desenlaces menos deseables.

También es preciso identificar en qué momento, la enfermedad se

convierte en una ganancia secundaria para los involucrados.

TRAYECTORIA RETOMADA

Después de un lapso de tiempo concentrado en
la enfermedad y en los tratamientos, el menory
la familia retoman progresivamente las distintas
esferas de la vida y encuentran un cierto sentido
a lo experimentado. (Colinet, 2013).

Mas alla de que el nifio o el adolescente
sobreviva, es importante hacer visibles LAS
TRAYECTORIAS BIOGRAFICAS Y COSECHAR
LOS APRENDIZAJES, DE CARA AL FUTURO.

Entre las trayectorias biograficas podemos
diferenciar, al menos, tres: trayectorias
“congeladas’, trayectorias “retomadas” y
trayectorias “trascendentes” (Colinet, 2013).

Cuando un suceso alcanza la
magnitud, la profundidady, en
muchos casos, la duracion de LA
LEUCEMIA INFANTIL, estamos
ante un ACONTECIMIENTO QUE
TRASTOCA LA VIDA en el plano
organico, individual y colectivo.

Hemos visto cémo “el
acontecimiento Leucemia” se
traduce en multiples retos y
desafios, al ir tomando distintas
rutas y formas.

TRAYECTORIA TRASCENDENTE

En la trayectoria Trascendente, se reconoce

y se acepta que no hay vuelta atras. Hay que
pasar de una forma de vida anterior a la
enfermedad a una posterior. La enfermedad
se vive como “un segundo nacimiento”, se
toma como una experiencia de vida que aporta
elementos positivos. (Colinet, 2013).

Asi por ejemplo, mientras que sus padres varias veces
han sentido caer en un abismo, Felipe de 8 afios se
dibuja como una figura grande y poderosa. La madre
describe a su hijo como un nifio extraordinario que hoy
en dia se relaciona con su entorno como si fuera un
nino mucho mayor y feliz. (Carvajal et al, 2016).

Uno de LOS APRENDIZAJES SOCIALES mas relevantes
ocurre cuando se comprende que en medio de la
adversidad es posible y urgente darle fuerza a la vida.

Esta se concentra en la construccion de horizontes

de acogida, acompafiamiento y accion, los cuales
surgen en una organizacion humanizada, en la que

se combinan ambientes calidos donde los menores y
sus padres pueden reconocer sus logros y su inmenso
valor social y de futuro.

El cancer nos revela que crecer y hacerse
grande a costa de todo lo demas, invadiendo
y acaparando sin limite... no resulta viable a
mediano y largo plazo.

La vida se viabiliza en ambientes de
colaboracion...

La sobrevivencia o la muerte digna de cada
uno de los niflos o adolescentes con Leucemia
seffalan LA COOPERACION como principio

de accion. En este sentido, los mundos de la
Leucemia introducen futuro.

Al pasar de la atencion puntual al
CUIDADO INTEGRAL de largo plazoy al
transformar los productos institucionales
en servicios, se hace indispensable
CONSTRUIR Y CELEBRAR ACUERDOS

DE ATENCION-CUIDADO entre los
involucrados, especialmente alli donde
ocurren “cruces de fronteras”. (Engestrom,
2001). Es preciso aprender formas de
actividad colaborativa para las cuales no
existen “maestros expertos’. Se aprende
mientras que se va creando y apropiando
lo que se ha logrado conjuntamente.

LA ACCION COLECTIVA requiere

de escenarios de aprendizaje. Un
COLABORATORIO-LEUCEMIA puede
ir refinando y poniendo a prueba
maneras de articular y operativizar
encuentros y conexiones productivas
entre las instituciones; sus normasy
reglas; los conocimientos cientificos y
las tecnologfas; los cuerpos enfermos;
las vivencias del menor y su familia;
las organizaciones sociales, las
tradiciones y sus formas de vivir y
morir.

El aprendizaje de “lo colaborativo”
no se reduce a la Leucemia; puede
ir permeando el quehacer cotidiano
que vincula instituciones de salud,
individuos y redes sociales en torno
a asuntos comunes que ninguno,
por si mismo, puede solucionar de
manera optima.

LA SOBREVIVENCIA O LA

MUERTE DIGNA DE UN NINO O
ADOLESCENTE CON LEUCEMIA ES
UN BIEN COMUN Y SOLO OCURRE
EN COMUN-UNIDAD.
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