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RESUMEN

El siguiente proyecto presentd como proposito la creacion de una guia de manejo
psicooncoldgico dirigida a paciente jovenes con diagnostico de leucemia parte de Proyecto Daniel,

esto con el objetivo de promover su bienestar psicoemocional y mejor calidad de vida.

La metodologia de este proyecto se basé en trabajar con pacientes de 18 a 30 afios con un
diagnostico de leucemia o en remision, parte de Proyecto Daniel. La primera fase diagnostica
consto en la formulacion de entrevistas individuales y la aplicacion de instrumentos psicométrico,
ademds de la creacion de grupos focales para las personas cuidadoras y profesionales con
experiencia en hematologia. En la segunda fase se desarrolld la guia, la cual consta de nueve
apartados disefiados con la informacidon obtenida. Seguidamente, se realizd la tercera fase, la
validacion. Dicha revision fue aplicada por las personas pacientes anteriormente entrevistadas,

personas cuidadoras y profesionales, con el objetivo de recibir retroalimentacion y aprobacion.

Al finalizar esta guia, se puede concluir que las personas jovenes muestran la necesidad de
atencion psiconcologica, espacio de escucha y el deseo de construir su identidad y autonomia en
medio de la enfermedad; ademads a través de las pruebas psicométricas, se puede evidenciar la
presencia moderada de ansiedad y depresion, las cuales son gestionadas mediante estrategias como
aceptacion, espiritualidad y afrontamiento activo. Es por esto que se plantea la importancia de
construir herramientas de apoyo como la presente guia, ademas de abrir espacios para la expresion
emocional y sobre todo la practica de la psicoeducacion para la prevencion, no discriminacion y

acompafiamiento de las personas pacientes de leucemia, especialmente jovenes.
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CAPITULO 1. INTRODUCCION

Justificacion

La patologia del cancer estd cada vez mas presente en la poblacion mundial y la sociedad
costarricense no esta exenta a que esta enfermedad sea gradualmente mas frecuente en los
hospitales nacionales. Segun la Agencia Internacional de Investigacion del Cancer de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se estima que para el afio 2040 los casos aumenten en

un 77%, lo que representaria mas de 23.000 diagndsticos (Bonilla et al., 2022).

Histéricamente esta enfermedad ha sido la segunda causa de mortalidad en el pais, ya que
tiene mas de 5.100 fallecimientos al afo. Estas cifras solo son superadas por enfermedades
cardiovasculares como infartos al miocardio e isquemia cardiaca, las mayores causantes de
muerte. Ademas, segin el Registro Nacional de Tumores del Ministerio de Salud y del Instituto
Nacional de Estadistica y Censos, se contabilizan al menos 11.600 diagndsticos por afio, siendo
los de mayor incidencia el cancer de mama, prostata, pulmon, piel y colon (Caja Costarricense de

Seguro Social, 2022).

Culturalmente, se mantiene la creencia de que el cancer afecta principalmente a personas
de avanzada edad. Sin embargo, esto no es correcto en su totalidad puesto que, a pesar de que
esta enfermedad ataca en su gran mayoria a personas mayores de 40 y 50 afios, tltimamente se ha
diagnosticado cada vez mas jovenes entre 16 y 24 afios con esta patologia. En concreto, cancer de
tiroides, linfoma, testiculo y leucemia. Estos casos se clasifican como cancer juvenil (Gonzdlez y

Hernandez, 2019).

Segun Sanchez (2023), en Costa Rica, la leucemia es el cancer de mayor incidencia en
poblacién joven de 18 a 24 afios segun datos del Proyecto de Fortalecimiento de la Atencion

Integral de Cancer en la Red de la Caja Costarricense de Seguro Social. Por esta razon, es de vital
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trascendencia que este fenomeno se estudie dentro de diversas areas sociales y de la salud,
incluyendo a la psicologia, debido a que, al afectar cada vez mas a la poblacion, se deben
encontrar formas en las cuales su impacto negativo no sea de gran medida en las personas
jovenes que lo padecen y en quienes acompaian y ejercen el cuido. Se evidencia una carga de
estrés, pensamientos de tristeza y desesperanza, negacion de la enfermedad, entre otros. En ese
sentido, se hace indispensable una intervencion psicooncologica, ya que “La enfermedad
oncoldgica y sus tratamientos pueden generar restricciones funcionales o discapacidades que
pueden derivar en una gran diversidad de problemas psicosociales” (Alvarez et al, 2013, p.681),
tales como ansiedad, depresion, relaciones sociales, autonomia, por lo que es necesario que exista

un acompafiamiento de intervencion psicooncoldgica.

En esto recae la importancia y necesidad de este proyecto, dado que se busca crear una
guia de manejo psicooncoldgico dirigida a pacientes jovenes con leucemia que son parte de
Proyecto Daniel. Esta es una fundacion que vela por el bienestar y acompafiamiento de jovenes
con diferentes tipos de cancer, en conjunto con la Caja Costarricense de Seguro Social. La
propuesta se desarrolld con base en la experiencia de pacientes atendidos en distintos centros
médicos del pais, con el fin de generar una herramienta util y aplicable en diferentes contextos

hospitalarios.

Esta intervencion, se cred por medio de los principios de la psicologia cognitiva-
conductual, la cual busca “reducir el malestar psicologico y comportamientos desadaptativos, a
través del cambio en los procesos cognitivos” (Stallard, 2001, citado por Diaz et al, 2016). Esto
ha demostrado mejoras en la cotidianidad en pacientes, debido a que miran la enfermedad de
forma distinta, aceptando los pensamientos de evitacion, emociones y sensaciones molestas

logrando una reorientacion a su actuar (Garcia y Tamayo, 2019), donde se genera un cambio
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cognitivo y conductual. Lo anterior se demuestra por como los pacientes interpretan la
enfermedad y como actiian hacia ella. Por ende, se pretende que esta guia, desde el enfoque
cognitivo-conductual pueda ser una herramienta y fuente de informacién que los propios
pacientes puedan utilizar para conocer estrategias de reestructuracion de pensamientos,
actividades de autocuidado, habilidades sociales, y otros elementos que les ayuden en el manejo

del cancer.

Objetivos del Proyecto
Objetivo General: Disefiar una guia de manejo psicooncoldgico desde la Psicologia Cognitiva
Conductual, dirigida a pacientes adultos jovenes diagnosticados con leucemia en Proyecto Daniel

con el fin de promover su bienestar psicoemocional y una mejor calidad de vida.

Objetivos Especificos:

e Establecer un diagndstico sobre las fortalezas, necesidades e intereses psicoemocionales
de las personas pacientes jovenes con diagndstico de leucemia que forman parte de

Proyecto Daniel.

e Formular una guia de manejo psicooncoldgico para pacientes jovenes con diagndstico de

leucemia que forman parte de Proyecto Daniel.

e Validar la guia de manejo psicooncoldgico con la ayuda de profesionales en salud y la

poblacion meta.
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CAPITULO II. REFERENTE CONTEXTUAL

Contextualizacion
A continuacion, se describe y se brinda contexto sobre la organizacion con la cual se
trabajo en el proyecto, algunos antecedentes que existen alrededor del tema y la delimitacion del

problema-situacion por intervenir.

Se trabajé con la Organizacion No Gubernamental (ONG) Proyecto Daniel para llevar a
cabo la realizacion de este trabajo. Esta organizacion estd enfocada en el mejoramiento de la
calidad de vida de personas pacientes diagnosticadas con cancer, especificamente adolescentes y
adultos jovenes que se ubiquen entre los 13 y 25 afios (Proyecto Daniel., s.f.). Esta organizacion
debe su nombre al joven Daniel Arce Bobadilla, un joven costarricense que fue diagnosticado con
cancer de huesos. Al atravesar su tratamiento, conoci6 las necesidades de las personas
adolescentes y sofid con crear un hospital para esta poblacion. Tras su fallecimiento a causa del

cancer, sus padres fundaron el proyecto que lleva su nombre (Proyecto Daniel., 2019).

En Proyecto Daniel se apoya a las personas pacientes con tres pilares: recreacion,
educacion y acompanamiento. Actualmente se brinda acompafiamiento a través de las “Salas
Naranjas”, ubicadas en tres hospitales: Hospital San Juan de Dios, Hospital México y Hospital
Rafael Angel Calderén Guardia. En el 2013 Proyecto Daniel inauguré dos salones diferenciados,

junto a dos salas de espera inauguradas en 2015 (Proyecto Daniel., s.f.).

Estas salas suelen contar con camas especializadas, entretenimiento como televisores y
computadoras, bafios propios, decoracion especial, entre otros. Asimismo, Proyecto Daniel
también cuenta con instalaciones propias en la zona de San Francisco de Dos Rios, las cuales

funcionan como oficinas centrales. También, son utilizadas como un lugar de reuniones y talleres
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los pacientes, personas cuidadoras y voluntariado. Con respecto al area de recreacion y educacion
por medio de las donaciones de voluntarios y de empresas asociadas, Proyecto Daniel puede
brindar becas educativas, kits de bienvenida para nuevos pacientes, festividades, actividades y

medicamentos (Proyecto Daniel., s.f.).

En cuanto al voluntariado, la organizaciéon cuenta con personas voluntarias de varias
carreras tales como farmacia, ingenieria industrial, enfermeria, ensefianza especial, disefo grafico,
entre otras. De igual forma, se cuenta de vez en cuando con profesionales o estudiantes de
psicologia, pero no todas las personas voluntarias de dicha area estan en capacidad de desempefiar
funciones de intervencion, especialmente si son estudiantes. Para estos casos Proyecto Daniel
contrata profesionales en psicologia externos que tengan amplia experiencia o sean del area de

psicooncologia.

Ahora bien, Silenia Diaz, encargada del area de Programa de Proteccion al Voluntario y
Coordinacion de Programa Educativo de Proyecto Daniel, informa que para el afio 2023
ingresaron 110 pacientes, 58 de ellos con diagnosticos de leucemia. Posteriormente, en el 2024
ingresaron 103 pacientes, de los cuales 31 fueron reportados con leucemia. Por lo general, el
hospital que cuenta con la mayor cantidad de casos de leucemia es el Hospital México, seguido
por el Hospital Rafael Angel Calderén Guardia. La edad de los pacientes oscila entre los 13 afios

y los 26, con una edad media de 18,07 afios (comunicacion personal, 27 de marzo de 2025).

Delimitacion
Proyecto Daniel es un ejemplo de las entidades costarricenses que procuran brindar apoyo

a poblaciones juveniles con condicion de cancer. Sin embargo, expone como una de sus
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principales necesidades el acompafiamiento psicoldgico a las personas pacientes a través de su

tratamiento (S. Diaz, comunicacion personal, 24 de agosto de 2023).

Mas en detalle, las personas pacientes jovenes especifican que estas necesidades
psicologicas se relacionan a aspectos tales como: abordaje desde el diagnostico de la enfermedad,
la adaptacion a esta nueva condicion de salud y estilo de vida, espacios de escucha activa,
recepcion de informacion sobre la enfermedad, manejo de la incertidumbre y el temor, espacios
para mejorar la comunicacion entre los involucrados, gestion adecuada del aislamiento
consecuencia de la enfermedad, entre otros (S. Diaz, comunicacion personal, 24 de agosto de

2023).

Por estos motivos, se decidié plantear una guia psicooncoldgica desde la terapia
cognitiva-conductual, ya que como se mencion6 en apartados anteriores, este tipo de terapia es
beneficiosa debido a la reestructuracion cognitiva que genera cambios conductuales provechosos
favorables para la calidad de vida de las personas pacientes. Ademas, trabajos como el realizado
por Ngo Flores (2017), sustentan que la terapia cognitivo-conductual es validada para trabajar
con pacientes con cancer. Esto debido a que atiende problemas tales como ansiedad, depresion,
estrés postraumatico, control de sintomas fisicos, procesos de duelo, entre otros. Ademas, pueden
ser eficaces en periodos de corta duracion, son facilmente adaptables, brindan autocontrol al

paciente, entre otros beneficios (Flores, 2017).

En consecuencia, el presente proyecto formula una guia psicooncoldgica dirigida a
pacientes jovenes diagnosticados con leucemia que formen parte de Proyecto Daniel con el fin de
promover su bienestar psicoemocional y una mejor calidad de vida durante el transcurso del
cancer. Se pretende que, por medio de las técnicas de la terapia cognitiva-conductual
desarrolladas en la guia, las personas pacientes puedan conocer de forma independiente
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herramientas que les ayuden en el transcurso del cancer. Para ello, se realizaron entrevistas,
grupos focales y otros acercamientos similares para asi conocer las experiencias de las personas

pacientes, cuidadoras y personal de salud durante la enfermedad.

En conclusion, las necesidades detectadas, sumadas al compromiso de la organizacion
Proyecto Daniel y la pertinencia del enfoque cognitivo-conductual, fundamentan sélidamente esta
propuesta de intervencion. A partir de lo anterior, se desarrollard un marco tedrico que sustente y

oriente la formulacion de la guia.

Definicion del grupo meta

Este proyecto va dirigido a pacientes de Proyecto Daniel diagnosticados con leucemia. Se
trabajo solamente con pacientes jovenes entre 18 a 30 afios a solicitud de proyecto Daniel para la
proteccion de menores de edad. Asimismo, se considera lo establecido por Sédnchez (2023),
donde se establece que en Costa Rica la leucemia es el cancer con mayor incidencia en adultos
jovenes entre 18-25 afios segin datos del Proyecto de Fortalecimiento de la Atencion Integral de

Céancer en la Red de la Caja Costarricense de Seguro Social.

La organizacion reporta 103 pacientes nuevos diagnosticados para el 2024, 61.17% de
estos pacientes residen en San José y Alajuela. De estas 103 personas, el 53.40% son hombres,
mientras el porcentaje de mujeres equivale a un 46.60%. El Hospital México trata a 46% de las y
los jovenes diagnosticados (47 pacientes) luego el Hospital San Juan de Dios con un 21% y el
Hospital Dr. Rafael Angel Calderon Guardia con 18% de pacientes. Las y los pacientes fueron
referidas a hematologia (54 personas) y a oncologia (49 personas), en el area de hematologia 57%
fueron diagnosticados con leucemias y 43% por linfomas. Durante el 2024, fallecieron 41
pacientes, de los cuales 15 pertenecian a hematologia siendo la leucemia linfocitica aguda la

patologia mas frecuente. (S. Diaz, comunicacion personal, 27 de marzo, 2025).
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Se trabajé con un grupo de 6 personas pacientes diagnosticadas con cualquier tipo de
leucemia, al cual se le identificard como Grupo A. También, se cont6 con la participacion de 6
personas cuidadoras/familiares relacionados directamente a estos pacientes (Grupo B) y 5
profesionales en salud (psicologia, enfermeria, trabajo social, hematologia, entre otros) (Grupo C)
que aportaran su punto de vista y validacion a la guia. Finalmente, se cont6 con el apoyo de una
persona contacto clave por parte de Proyecto Daniel, quien particip6 en el acompafnamiento y

revision de la guia.
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CAPITULO III. MARCO CONCEPTUAL

Antecedentes

En el siguiente apartado, se realiza una revision de trabajos publicados en el pasado que
brindan informacion de apoyo y asientan bases de importancia para elaborar el presente trabajo,
tales como articulos de revistas y de mas estudios cientificos sobre la tematica. Esta busqueda de
investigaciones previas permite, sustentar la investigacion, identificar los conceptos esenciales a

incluir en la guia psicooncoldgica y conocer las terapias actuales mas efectivas.

Psicologia de la Salud y Oncologia

Los estudios de Porro et al. (2019), Lopez Pelaez et al. (2021), y Hauche y Pedrén (2021)
encontraron que la asistencia psicoldgica brinda mejor calidad de vida, mayor capacidad de
resiliencia, desarrollo de fortalezas personales y promueve el desarrollo de estrategias de
afrontamiento positivas. No obstante, segin Campagne (2019) es necesario una buena
comunicacion entre el equipo interdisciplinario y pacientes, para que se pueda contribuir a
mejores niveles de estado de &nimo y calidad de vida. Por otro lado, en el estudio de Bravo-
Doddoli y Sanchez (2021), y Ludolph et al. (2019) se destaca que existe una relacion entre
resiliencia y otros factores, como autoestima, optimismo, flexibilidad cognitiva y apoyo social,
los cuales se deben tomar en consideracion para intervenir con pacientes oncologicos.
Consecuencias/Necesidades Psicoemocionales

En esta 4rea Granek et al. (2019) plantean que existe una variedad de consecuencias
relacionadas al cancer que se pueden dividir en tres categorias: factores relacionados con la
enfermedad, factores sociales y factores existenciales. Ahora bien, los estudios de Galvez et al.
(2018), Hauken y Larsen (2019) y Cui et al. (2021) destacan que el cancer altera las relaciones y

roles sociales, provocando dificultades para la expresion de emociones y afectando la calidad de

19



vida. Asimismo, plantean que un entorno social negativo (falta de comprension, ausencia y poca
apertura a la expresion) provocado por los servicios de salud y/o los recursos de apoyo, pueden
afectar el bienestar y la satisfaccion de necesidades. Ademas, Geue et al. (2019) y Galindo
Vasquez et al. (2023) identifican que frecuentemente las personas con cancer tienden a tener
problemas psicoldgicos (ansiedad, depresion, malestar emocional).

Por otro lado, Darabos et al. (2020) encuentran que la expresion emocional se asocia con
la resiliencia, ya que para que esto funcione se debe contar con apto contexto y grupo social, en el
cual la persona paciente se sienta comprendida. Ademas, Psihogios et al. (2020) demuestran que
para las personas pacientes jovenes es mas dificil mantener una adherencia “perfecta” al
tratamiento, pero una buena comunicacion con la red de apoyo permite que esta sea mas
manejable.

Personas Cuidadoras

Ahora bien, las consecuencias del cancer juvenil se extienden mas alla de los y las
pacientes. Por ejemplo, pueden afectar a los responsables de la persona joven conocidos como la
red de cuido. Vilaté Frometa et al. (2018) encuentran en su estudio que los nifios y adolescentes
con cancer suelen encontrarse en familias disfuncionales, donde las principales areas afectadas
son la equidad de roles, adaptabilidad y comunicacion. De igual manera, las personas cuidadoras
pueden sufrir de malestar psicologico ligado a problemas tales como sintomas depresivos debido
a la inhibicion del procesamiento cognitivo y miedo a la recurrencia (Mikrut et al., 2020).

Otros aspectos que pueden llegar a afectar, es la funcionalidad del paciente y capacidad
fisica para el dia a dia (Arias-Rojas et al., 2021), o bien, como mencionan Jiménez et al. (2022) la
poca informacidn que reciben puede desencadenar la intriga; por ejemplo, no conocer sus

esperanzas de vida y la ignorancia sobre los tratamientos.
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Terapia Cognitivo Conductual

Dentro de esta linea los estudios de Dirkse et al. (2020) y Mehta et al. (2022) muestran
que la terapia cognitiva conductual autoguiada por medio de internet basada en brindar lecciones
y material informativo ayuda a que las personas pacientes con cancer reduzcan sus niveles de
ansiedad y depresion. Algunos de los temas abarcados son la gestion de creencias,
reestructuracion cognitiva, asertividad y comunicacion. Asimismo, Florez-Garay et al. (2018)
y Hodgson et al. (2021), demuestran que el uso de estrategias de afrontamiento centradas en el
problema y en la emocion ayudan a sobrellevar la enfermedad, y tienen un impacto positivo en el
malestar de pacientes y personas cuidadoras. Ahora bien, los estudios de Cuesta-Guzman et al.
(2020) y Hernandez et al. (2019) demuestran que pacientes jovenes con cancer cuentan con mas

recursos psicologicos y mayor resiliencia en comparacion con las personas mayores.

Finalmente, a nivel nacional los trabajos de Sotela (2013) y Brenes (2019) demuestran
que el enfoque cognitivo conductual es de utilidad para que las personas pacientes consigan
nuevas herramientas y conocimientos para manejar su enfermedad. Por medio de este, se
consigue identificar y cuestionar pensamientos insanos, fortalecer formas de comunicacion con
familiares y personal de salud, expresion e identificacion de emociones, aprendizaje de

estrategias de afrontamiento y adquisicion de herramientas para el manejo del estrés, entre otros.

Marco Teodrico

A continuacion, se indican los principales referentes conceptuales que conducen y guian
este proyecto, razon por la cual se utilizan con constancia y de ahi la importancia de definirlos

concretamente para una mejor comprension a posteriori.
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Primeramente, como es natural de un proyecto que se orienta al &mbito de la salud, es
necesario comprender a qué se refiere esta y como se relaciona con la psicologia. De acuerdo con
Oblitas (2010) “la salud, entendida en sentido amplio como el bienestar fisico, psicolégico y
social, va mucho mas allé del esquema biomédico, abarcando la esfera subjetiva y del
comportamiento del ser humano” (p. 3). Ahora bien, con el objetivo de estudiar y comprender los

factores psicologicos de la salud y enfermedad, surge la rama de la Psicologia de Salud.

La Psicologia de la Salud es definida por Leon (2013) como la aplicacion de conceptos,
aspectos y técnicas psicoldgicas en el ambito de la salud, la integracion y no la suma de
contribuciones de aspectos relacionados al comportamiento que se relacionan a la salud. Los
profesionales en Psicologia de la Salud se centran tanto en la salud mental como en la fisica,
como si se tratara de una sola (Power-James et al., 2022). De igual manera, Arrivillaga y Salazar
(2014) sefialan funciones de la Psicologia de la Salud tales como trabajar en la educacion del
paciente, la familia, y personal de salud, con el objetivo de promover una mayor calidad de vida.
A su vez, es importante mantener la autonomia dentro de lo posible, reconocer las
potencialidades de las personas involucradas y utilizarlas para favorecer el proceso de

enfermedad.

Una de las ramas dentro de la psicologia de la salud que se enfoca en trabajar con el
cancer, es la psicooncologia, esta es definida por Camargo y Castafieda (2019) como un campo
interdisciplinario relacionado al manejo del cancer que se dedica a la prevencién, evaluacion,
diagnostico, tratamiento y rehabilitacion. Ademads, Oblitas (2010) agrega que se toman en
consideracion otros aspectos como adherencia, creencias en salud, modelos de cognicion social,

el modelo de creencias en salud (MCS), entre otros. Por esa razon, esta rama también se encarga
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de la atencidon emocional de las personas pacientes, asi como de familiares, personas cuidadoras y

el personal de salud que los acompania.

Ahora bien, la condicion de cdncer se presenta cuando existe una alteracion en el
crecimiento y sustitucion de las células, lo cual puede inducir a un proceso donde las células
anormales invaden y destruyen otros tejidos del cuerpo, conocido como metastasis (Ramirez et al.
2019). El presente proyecto mas alla de abarcar todo el campo oncoldgico se enfoca en la

leucemia.

La leucemia es un cancer producido en la sangre y en la médula 6sea. Segin La Sociedad
de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (2019), este cancer comienza en el momento en el
cual una célula sanguinea inmadura de la médula dsea sufre mutaciones y se convierte en una
célula leucémica, la cual se ira reproduciendo con mas rapidez que las células sanas, logrando
inhibir el crecimiento de estas e invadiendo el torrente sanguineo. Este cancer se clasifica en
cuatro tipos principales dependiendo de la rapidez con la cual empeora la enfermedad y del tipo
de c¢lula sanguinea que esté siendo afectada, estos se clasifican en leucemia linfobléstica cronica,

linfobléstica aguda, leucemia mieloide aguda y mieloide cronica.

Por otro lado, conceptos antes mencionados como los modelos de creencias y el area de
cognicion enfocada al area de la salud, se pueden comprender desde el modelo cognitivo
conductual. Los procesos cognitivos segun Manrique (2020) se pueden entender como la forma
en que las personas sintetizan y almacenan la informacion exterior en un plano interno, es decir
son acciones internalizadas. Por ende, Ruiz et al. (2012) plantean que el objetivo actual de las
intervenciones con el enfoque cognitivo conductual es lograr hacer un cambio a nivel cognitivo,

conductual y emocional.
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Uno de los conceptos relacionados al area de la psicologia cognitivo conductual, son las
estrategias de afrontamiento. Estas herramientas buscan mantener un balance entre la persona
paciente y el entorno y al mismo tiempo, la regulacion de las emociones que puedan proceder de
esta situacion de estrés, esto por medio de esfuerzos conductuales y cognitivos que permiten
enfrentar las demandas (Folkman y Lazarus, 1980, en Herrera, 2019, p.4). Estas estrategias de
afrontamiento se puedan clasificar en dos ambitos: 1) control primario, el cual busca mejorar el
evento, solucionar la situacion con estrategias de accion y la toma de decisiones, 2) control
secundario, el cual se centra en la perspectiva que tiene la persona sobre la situacion, es decir una

reestructuracion cognitiva (Sanjuan y Avila, 2016).

A raiz de esto, uno de los principales objetivos del uso de estrategias de afrontamiento es
mejorar la calidad de vida, 1a cual segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (1994) citado por

la OMS (2002):

La calidad de vida se define como la percepcion individual de la propia posicion en la
vida dentro del contexto del sistema cultural y de valores en que se vive y en relacion con
sus objetivos, esperanzas, normas y preocupaciones. Es un concepto de amplio espectro,
que incluye de forma compleja la salud fisica de la persona, su estado psicologico, su
nivel de independencia, sus relaciones sociales, sus creencias personales y su relacion con

las caracteristicas destacadas de su entorno.

Ademas, segiin Meneguin et al. (2018) “la calidad de vida es un concepto
multidimensional que aborda la relacion entre el entorno y los aspectos fisiopsicologicos del

individuo, el nivel de independencia, las relaciones sociales y las creencias personales” (p.1999).
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CAPITULO IV. MARCO METODOLOGICO

Definicion del enfoque y estrategia metodolégica

El enfoque metodoldgico que se utilizé en este proyecto es la Investigacion Accion (IA).
Segun Hernandez et al. (2014) este enfoque se basa en el trabajo colaborativo con las personas
participantes con el fin de lograr resolver una problematica o lograr un cambio que ayude en la
calidad de vida de las personas (p.501). Por ende, en este proyecto se tomaron en consideracion
las opiniones de las personas pacientes en los temas a incluir en la guia y en el proceso de
validacion de esta. Ahora bien, con respecto a la estrategia metodologica, esta se basa en tres
fases, en la primera establece el problema, en la segunda se reflexiona si el plan de accion es 1til
para resolver el problema y en la ltima fase se pone en practica el plan y se recopilan los datos
(Hernandez et al., 2014, p.497).

De acuerdo con Vazquez et al (2017) las entrevistas semi estructuradas cuentan con una
guia flexible que orienta sobre las preguntas y/o tematicas que se abordan con base a los
objetivos de la investigacion. Asimismo, no cuenta con un orden estricto, y cuentan con la
posibilidad de adjuntar nuevas tematicas y/o preguntas con base a los resultados que se van
obteniendo para conseguir informacion mas detallada. (p.75-77). De manera general, por medio
de estas entrevistas se conoci6 las vivencias de las personas pacientes con su enfermedad,
pensamientos, necesidades, apoyo social, su estado emocional, afrontamiento al diagnostico,
tratamiento y de mas temas.

La técnica a nivel grupal que se utilizé es un grupo focal, de acuerdo con Vazquez et al.
(2017) este tipo de grupo de discusion “es utilizado para conocer las percepciones y opiniones de
grupos de personas con caracteristicas comunes y lograr, a través de la interaccion, el

enriquecimiento del discurso sobre un determinado topico” (p.87). Por ende, se realizé un grupo
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focal con las personas cuidadoras y profesionales en salud, ya que su participacion es parte vital
en el manejo de la enfermedad de las personas pacientes.

Ahora bien, toda la informacion obtenida por medio de las entrevistas se registrd por medio
de grabaciones de audio, esto con el fin de utilizarlas para hacer transcripciones que a posteriori
sirvieron para hacer el analisis de la informacion. Las transcripciones se realizaron utilizando la
aplicacion de Turboscribe. Esta se escogioé después de una amplia busqueda de aplicaciones y
plataformas, considerando factores como precio, precision de la transcripcion, cantidad de horas
de transcripcion posibles, etc. No obstante, es importante recalcar que las transcripciones realizadas
con una aplicacion pueden ser muy susceptibles a la calidad de audio, cantidad de personas,
localizacion y de mas factores externos. Es por esto, que toda transcripcion que se realizo se revisod
por alguna de las investigadoras de forma manual. Ahora bien, en el caso que las personas
participantes de las entrevistas y/o grupos focales no desearan ser grabadas, se contempl6 realizar
una bitacora, en la cual se escribiria una sintesis de los principales puntos divulgados por la persona
participante. Sin embargo, en ningiin momento ocurri6 este escenario.

El analisis de la informacion se hizo por medio de un analisis tematico, el cual se puede
definir como un método que permite identificar, reportar, analizar e interpretar patrones sobre los
temas y/o datos encontrados. (Braun y Clarke (2006). Este anélisis cuenta con una guia de 6
pasos, la cual se utilizard para analizar la informacion tanto de las entrevistas como los grupos
focales. Las 6 etapas son: familiarizarse con la informacion, generar codigos iniciales, buscar
temas, revisar los temas, definir los temas y finalmente hacer un reporte escrito (Braun y Clarke,
2006, p.6-22). Para la generacion de los codigos, se generd una codificacion abierta de las
transcripciones, es decir se identificaron unidades de significado, se les asignaron codigos y se
hicieron agrupaciones en categorias para ver los conceptos y temas que mas sobresalen

(Hernandez et al., 2014, p.426-427). Cabe destacar que la generacion de codigos se realizo de
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manera inductiva, es decir emergieron de la informacidn obtenida por medio de las entrevistas sin
estar vinculados a una teoria o codigos de investigaciones previas (Dominguez et al., 2023). Todo
este proceso se realizoé de forma manual por las investigadoras.

Ahora bien, para tener una mejor de recoleccion de datos y reconocer de manera mas
especifica las necesidades, intereses y fortalezas de las personas pacientes, se utilizaron varios
instrumentos para medir una variedad de areas como la calidad de vida, depresion, ansiedad y
estrategias de afrontamiento. Para medir la ansiedad se utilizo la Escala de Trastorno de Ansiedad
Generalizada (GAD-7), de acuerdo con Sriken et al. (2022) este instrumento ha mostrado
caracteristicas psicométricas buenas y confiables en jovenes universitarios entre 18 y 23 afos.
(p.11-12). Con respecto a la depresion, se utilizo el Inventario de Depresion de Beck-1I (BDI-II) el
cual ha demostrado ser un instrumento util, confiable y con adecuada validez para identificar los
sintomas depresivos en pacientes con cancer (Galindo et al., 2017, p.48).

Asimismo, se utiliz6 la escala Brief COPE para evaluar las estrategias de afrontamiento.
De acuerdo con Hagan et al. (2017) es uno de los instrumentos mas utilizados y confiables para
estudiar las estrategias y ha mostrado buenas propiedades psicométricas en pacientes con cancer
(p.135). Finalmente, para poder conocer sobre la calidad de vida y salud de las personas pacientes
se utilizo el cuestionario WHOQOL-BREF, que de acuerdo con De Mol et al. (2018) ha mostrado
ser valido y fiable para pacientes con cancer (p.7).

Por 1ultimo, se aplico el instrumento AGREE-II (Appraisal of Guidelines for Research &
Evaluation II) en el personal profesional de la salud en la ultima etapa del proyecto, la cual
corresponde a la validacion de la guia. Este instrumento contiene tres objetivos: 1) evaluar la
calidad de las guias de préctica clinica, 2) proporcionar una estrategia metodologica para el
desarrollo de estas y, 3) establecer qué informacidon y como deben de presentarse las guias. De

igual manera, examina seis dominios: alcance y objetivo, participacion de los implicados, rigor de
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la elaboracion, claridad de la presentacion, aplicabilidad e independencia editorial (AGREE Next
Steps Consortium, 2009). Como beneficios, al validarse la guia de manejo psicooncolédgico con el
AGREE-II se establecié un marco estandarizado para su evaluacion, se realizd una toma de
decisiones informada, la poblacion meta tendra mas confianza en el producto final y se mejord en

general la calidad de la guia.

Fases de la propuesta de intervencion

La secuencia de trabajo de este proyecto responde a los tres objetivos especificos
planteados al inicio del proyecto. En la primera fase, el objetivo fue conocer los intereses,
fortalezas y necesidades, por lo que se realizo una entrevista semiestructurada con cada persona
paciente joven con el fin de conocer sus vivencias con la enfermedad, estado emocional,
afrontamiento red de apoyo, calidad de vida y de mas temas. Ademas, en esta etapa se
desarrollaron varios grupos focales con las personas cuidadoras y profesionales en salud para ver
los temas que sobresalen para desarrollarlos en la guia. Finalmente, en esta etapa se registro la
informacion obtenida y se elabor6 una transcripcion de los datos obtenidos que se consideraron
mas relevantes.

La segunda parte de este proyecto se baso en el disefio de la guia, por lo que se
identificaron los temas mas frecuentes e importantes que surgieron a partir de la recoleccion de
datos y se reviso la informacion obtenida con la revision bibliografica realizada anteriormente.
Finalmente, se empezo a desarrollar la guia. Durante esta etapa tomaron lugar varias reuniones
con el equipo asesor para asi recibir la retroalimentacion necesaria durante su desarrollo.

En la tercera fase se elaboro la revision de la guia con diversas personas profesionales en
salud como hematologia, oncologia, psicologia, entre otros, con el fin de que esta fuera validada.

Asimismo, una vez que la guia se completo, se hizo una amplia revision con las personas
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pacientes para que estas pudieses no solo revisar, sino también validar y brindar recomendaciones
que beneficie a todas las personas involucradas con la aplicacion y uso de la guia. Una vez
obtenida toda esta retroalimentacion se hicieron las modificaciones necesarias en la guia y se

elabor¢ el informe final de este proyecto.

Consideraciones éticas para la proteccion de la poblacion participante

El presente proyecto que se baso en las experiencias y testimonios de las personas
participantes no solo benefici6 a aquellas involucradas en el proyecto, sino que también se
convierte en una herramienta valiosa para otras personas jovenes que enfrentan o podrian
enfrentar la misma condicién en el futuro. Ante todo, se consideraron los riesgos a lo largo del
proceso. Los instrumentos para la recoleccion de datos podian provocar cuestionamientos
incomodos, tediosos o intimos para los participantes. Asi como angustia emocional al explorar
aspectos dificiles de la enfermedad, como miedos y necesidades. Por ultimo, la posibilidad de

reacciones adversas a la informacién de la guia también fue un riesgo potencial.

Para mitigar estos riesgos, el proyecto se formul6 a partir de lo estipulado en la Ley
Reguladora de Investigacion Biomédica (N°9234), comenzando con el consentimiento
informado, el cual fue firmado por todas las personas participantes. Este documento tiene como
finalidad proteger principios éticos como la autonomia, acceso a la informacion, confidencialidad

y anonimato.

De igual manera, las investigadoras contaban con la preparacion para contener ciertas
reacciones adversas que podian presentar las personas participantes. En caso de que superaran sus
capacidades, se contaba con el apoyo del equipo asesor, conformado por profesionales en
psicologia con formacion en psicooncologia y el &mbito de salud. Ademas, se respet6 el principio

de justicia mediante criterios de inclusion y exclusion. Las personas participantes debian ser
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pacientes activos o antiguos de Proyecto Daniel, tener entre 18 y 30 afios y haber sido
diagnosticados con leucemia. Se excluyeron aquellos fuera de este rango de edad a solicitud de
Proyecto Daniel, personas pacientes con otros tipos de cancer o que no estuviesen vinculados

directamente a Proyecto Daniel.

Viabilidad del Proyecto

En Costa Rica, los proyectos dentro de las areas de oncologia han tenido una buena
proyeccion debido al grado de importancia que posee tratar este tema desde diversas ramas de la
salud, en este caso la psicooncologia, esto a raiz de la necesidad de trabajar con la salud mental de
las personas diagnosticadas. Esta aceptacion se ha dado gracias al apoyo brindado por los hospitales
de la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS), como de personas pacientes y familiares.
Debido a estos beneficios brindados por parte de la institucion y poblacion, es que se han abierto

las oportunidades para que personas estudiantes puedan realizar sus proyectos dentro del area.

Para poder realizar este proyecto tomando en consideracion el apoyo que ofrecen las
instituciones hospitalarias, se formulo este trabajo en conjunto con Proyecto Daniel, quienes
trabajan en conjunto con centros como el Hospital San Juan de Dios, Hospital México y Hospital
Rafael Angel Calderon Guardia. La profesional Silenia Diaz, responsable del Programa de
Proteccion al Voluntariado y Coordinacion de Programa Educativo, fue la encargada de aceptar
este proyecto, ofreciendo apoyo personal y de la institucion con aspectos como intervenir en el
vinculo investigadoras - pacientes. Asimismo, se contd con la guia de Laura Lopez Elizondo,
Master en Psicooncologia y Cuidados Paliativos, quien fue parte del equipo como tutora, brindando

orientacidon con sus conocimientos sobre el diagndstico de leucemia en jovenes.
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Matriz del Proyecto

Objetivo Especifico #1

Indicadores de Logro

Medios de Verificacion

Establecer un diagndstico sobre las
fortalezas, necesidades e intereses
psicoemocionales de las personas
pacientes jovenes con diagnodstico de
leucemia que forman parte de Proyecto

Daniel.

- Completitud de las 6 entrevistas a
pacientes, instrumentos seleccionados
y los grupos focales a personas
cuidadoras y personal de salud.

- Sistematizacion y elaboracion del

documento diagnostico.

- Registros de participacion (consentimientos
informados y listas de asistencias).

- Bitacora.

Actividades

Productos

informados.

1. Primer acercamiento a la poblacion, lectura y firma de los consentimientos

2. Recoleccion de informacion con participantes y otros informantes claves
(entrevistas, instrumentos y grupos focales).
3. Sistematizacion de entrevistas, instrumentos y grupos focales.

4. Elaboracion del documento diagnostico y devolucion a la organizacion.

- Base de datos.

- Informe diagnéstico.

Objetivo Especifico #2

Indicadores de Logro

Medios de Verificacion

Formular una guia de manejo
psicooncoldgico para pacientes jovenes
con diagndstico de leucemia que forman

parte de Proyecto Daniel.

- Documento de revision bibliografica.

- Completitud de tres reuniones con el
equipo asesor.
- Guia para apoyo psicologico

finalizada.

- Registro de fuentes consultadas.

- Documento de la guia para apoyo
psicologico.

- Retroalimentacion proporcionada por el
equipo asesor.

- Bitacora.
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Actividades

Productos

1. Revision bibliografica sobre el tema. - Guia para apoyo psicologico.
2. Contrastar revision bibliografica con el diagnostico realizado.
3. Realizar reuniones de asesoramiento con el equipo asesor.
4. Desarrollo de la guia de manejo psicooncologico.
Objetivo Especifico #3 Indicadores de Logro Medios de Verificacion
Validar la guia de manejo - Documentos de retroalimentacion. - Retroalimentacion por parte de la poblacion
psicooncoldgico con la ayuda de - Aprobacioén de la guia por parte de validadora.
profesionales en salud y en la poblacién profesionales, la organizacion, - Registros de participacion (consentimientos
meta. personas cuidadoras y la poblacion informados y listas de asistencias).
meta. - Bitacora.
- AGREE-II
Actividades Productos
1. Realizar reuniones de validacion con poblacion meta e informantes claves. - Informes de retroalimentacion.
2. Aplicacion del instrumento AGREE-II a informantes claves. - Guia de manejo psicooncoldgico corregida
3. Revisar y consolidar la guia con las recomendaciones. en funcién de la validacion.
4. FElaboracion del informe final del TFG.
5. Defensa ante el tribunal de evaluacion del TFG.
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Mecanismos de Evaluacion y Monitoreo

A continuacion, se presentan algunos de los mecanismos que se utilizaron en el proyecto
para velar por el monitoreo y evaluacion del trabajo. En primer lugar, para el monitoreo se
brindaron informes periddicos al equipo asesor. Con la tutora se mantuvo un canal de
comunicacion constante y se solicité acompanamiento a las personas lectoras en caso de
necesidad o revision de avances importantes. También, se realizaron reuniones frecuentes entre
las investigadoras principales, al menos cada dos semanas o incluso semanalmente. Asimismo, se
elabord una bitacora de forma bisemanal, en la que se registraban los objetivos, actividades
realizadas, dificultades, reflexiones y aprendizajes del proceso, asi como los pasos a seguir.

En segundo lugar, como mecanismos de evaluacion se utilizaron varias estrategias. Por
ejemplo, se realizé un informe diagnoéstico sobre la poblacion meta durante la primera fase, asi
como su correspondiente devolucion ante la organizacion colaboradora. También, la tercera fase
se concentro en la evaluacion de la guia, a través de la retroalimentacion brindada por
profesionales, personas cuidadoras y la poblacion meta. Esta evaluacion se realizo por medio de
cuestionarios y el instrumento AGREE 11, el cual es utilizado para evaluar la calidad de guias de
practica clinica y de la salud. Asimismo, se hicieron informes sobre los avances y se tuvo
reuniones de seguimiento con la persona contacto de Proyecto Daniel.

Finalmente, este proyecto es evaluado por la Universidad Nacional de Costa Rica. De esta
manera, este proyecto en su version final y su defensa ante el tribunal correspondiente se

consideran como el ultimo y mas importante mecanismo de evaluacion.
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Cronograma de Actividades

Fase

Mes | Mes
1 2

Actividades

Mes

Mes

Mes

Mes

Mes

Mes

Mes

Mes
10

Mes
11

Mes
12

1. Primer acercamiento a la poblacion.

2. Recoleccidon de informacion con informantes

claves y poblacion meta.

3. Sistematizacion de la informacion.

4. Elaboracion del diagnoéstico y devolucion a

la poblacidn y organizacion.

I

5. Revision bibliografica sobre el tema.

6. Contrastar fuentes de informacion.

7. Realizar reuniones de asesoramiento.

8. Desarrollo de la guia.

11

9. Validacién con personas cuidadoras,

organizacion y poblacion meta.

10. Aplicacion del AGREE-IL.

11. Revisar y aplicar las recomendaciones.

12. Informe final para defensa.

13. Defensa ante el tribunal de evaluacion.
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Presupuesto

El proyecto de investigacion requiere un total de aproximadamente /447 071 para
llevarse a cabo. Las fuentes de recurso son principalmente dos: Proyecto Daniel y los medios
propios del equipo investigador. Actualmente se cuenta con algunos recursos ya disponibles, que
representan un ahorro para el presupuesto final. En primer lugar, Proyecto Daniel ofrece sus
instalaciones fisicas para llevar a cabo los encuentros presenciales necesarios. En segundo lugar,
el equipo investigador posee recursos como computadoras con acceso a internet, bases de datos, y
otros programas necesarios para llevar a cabo el proyecto. El resto de los recursos necesarios se

indican en la siguiente tabla con su correspondiente aproximacion del monto total:

Tabla 1. Presupuesto del Proyecto
Tipo Categoria Recurso Descripcion Monto
Recursos .
Infraestructura Equipo Computadora -
Disponibles
) Consentimientos,
Material Impreso . €10 000
entrevistas.
Gestion de
_ Plataforma para
Trabajo de Zoom ‘ 40 350
videollamas
Campo .
' Herramienta de
TurboScribe o 720175
transcripcion
Recursos . -
Diseniadora Disefio final de la guia
Necesarios . . ‘ 200 000
Disefio profesional psicooncologica
Canva Diseflo de presentacion €6 546
Informe Final y Impresion y
Material Impreso ¢80 000
Guia encuadernados
Revision de Inspeccion por parte de
Revision . 90 000
Filologia persona profesional
Total 447 071
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CAPITULO V. RESULTADOS

A continuacidn, se exponen los resultados obtenidos durante el proceso de recoleccion de
datos para la elaboracidon de este proyecto. Dichos resultados se dividen en las tres etapas de
ejecucion del trabajo, por lo que primeramente en la Fase 1, se presentan los resultados con base al
diagnéstico realizado, en el cual resaltan los intereses, necesidades y fortalezas de las personas
pacientes. Luego, como resultado de la Fase 2, se muestra la construccion de la guia, la cual es el
producto de este trabajo. Por ultimo, estan los resultados de la Fase 3, la cual consiste en la

validacion de la guia por parte de toda la poblacion participante.

Resultados Fase 1: Diagnostico a la poblacion participante

Esta primera parte contiene los datos obtenidos en el diagnostico inicial, por lo tanto, se
exponen primeramente los resultados alcanzados con las personas pacientes, es decir el Grupo A,
luego con personas cuidadoras (Grupo B) y, por ultimo, el Grupo C, el cual es formado por

profesionales.

Categoria 1: Informacion general sobre la leucemia

Con el propdsito de conocer los contextos médicos de cada paciente, se consultod sobre el
diagnostico de leucemia al comenzar las entrevistas. Esta informacion es necesaria de recolectar
ya que cada paciente tiene caracteristicas propias y, por ende, sus necesidades pueden variar,
ademads se mencionaron los efectos secundarios consecuencia de los tratamientos y la experiencia
hospitalaria. A pesar de que no todas las personas pacientes reciben un trasplante de médula dsea
es importante su mencion en la guia, ya que como coment6 uno de los jovenes, tanto el trasplante

como los demads tratamientos médicos, generan un desgaste fisico y emocional:
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“...Quimioterapias y trasplante de médula 6sea fueron lo que me hicieron, digamos, eso
fue durante el tratamiento y ya después del tratamiento ha sido mas que todo de pastillas y
cosillas asi, digamos, como para la recuperacion, digamos. O sea, el sistema inmune
después de un trasplante de médula queda muy comprometido, entonces a uno le dan
pastillas para los hongos, para los virus, para las bacterias, pastillas para todo” (Extracto

de discurso, 2024).

Recibir un tratamiento oncoldgico genera un fuerte impacto sobre el cuerpo debido a la
toxicidad que dichos procedimientos presentan en sus componentes, sin embargo, esta afectacion
no es solamente fisica, ya que la presencia de mitos sobre el cancer, el aislamiento y los cambios

en la cotidianidad, ocasionan una conmocion emocional. Esto lo sefialan Fernandez y Yélamos:

“El diagnostico y el tratamiento inician un periodo de confusion, incertidumbre, malestar
emocional y, en ocasiones, problemas de comunicacion entre el enfermo y sus familiares,
con su entorno social y laboral y con el personal sanitario. Confluyen una serie de
circunstancias generadoras de malestar psicoldgico: las exploraciones médicas, la espera de
resultados, la confirmacion del diagnostico, las intervenciones quirargicas, los tratamientos
de quimioterapia y/o radioterapia, sus efectos secundarios, las revisiones, etc” (2009,

p.270).

Es por esto que las y los profesionales que formaron parte del grupo focal en el cual se
recolectd informacion sobre su experiencia laboral con jovenes con leucemia, mencionaron la
importancia de ofrecer un tratamiento integral, el cual debe plantearse desde la vision
interdisciplinaria, incluyendo servicios de psicooncologia, nutricion, terapia fisica, trabajo social,
entrenamiento fisico, enfermeria; ya que coinciden en que la leucemia y los efectos de sus

tratamientos no pueden ser vistos solo como una afectacion médica, sino como una alteracion total.
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Dicho impacto no solo perjudica a las y los pacientes, sino también a quienes les rodean,
especialmente a la persona encargada del cuido. Para este proyecto las personas cuidadoras fueron
entrevistadas por medio de un grupo focal, el cual permitié conocer las perspectivas de las madres
y padres de familia durante el proceso del diagnostico, tratamiento y remision de las y los jovenes
pacientes. En relacion con la afectacion que genera el diagndstico, este grupo comenta la
importancia de Proyecto Daniel como fuente de acompafiamiento y sostén, ya que por medio del
seguimiento profesional y las reuniones grupales se ha logrado crear un sistema de apoyo

consolidado.

Esto se refleja en lo dicho por Bernabéu C et al., sobre como el grupo de apoyo:

“Incluye dimensiones tales como ayudar a los pacientes y sus cuidadores para identificar
los problemas, el desarrollo de sus propias habilidades y mejorar su autoeficacia para la
resolucion de problemas y dominar su vida cotidiana. Por otro lado, proporcionan una
sensacion de tener algo en comun con otros cuidadores, la validacion de experiencias y

oportunidades™ (2020, p.569).

Tanto el grupo A (pacientes) como el grupo B (cuidadoras), resaltan la importancia de que
este apoyo también debe ser brindado por el sistema médico. Durante las entrevistas y grupos
focales, las personas participantes comentaron que la experiencia hospitalaria fue bastante positiva,
con un trato humano y empatico tanto al dar la noticia del diagnostico como al seguimiento del
tratamiento y luego con la remision, sin embargo, a pesar de las vivencias positivas, un paciente
masculino de 28 afos comenta en su discurso que en algunos momentos se puede recibir un

comportamiento no agradable por parte del personal:
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“Tal vez digamos hay que ser un poquito mas simpatico con los pacientes, absolutamente
con todos, mas con los adultos mayores, ;verdad?, tal vez como jovenes no tanto, pero es
que los enfermeros son intratables a veces, con todo el respeto hacia ellos, son muy

intratables.” (Extracto de discurso, 2024)

Este comentario refleja que el trato hospitalario no siempre es positivo, ya sea porque la
persona profesional no tiene buen tacto, el estrés del dia que afecta su animo o el tiempo limitado
para conversar con el paciente. Sin embargo, es necesario que médicos, enfermeras, personal
administrativo y demads, expresen cordialidad y amabilidad a la hora de referirse a las y los usuarios,

ya que una buena experiencia hospitalaria hace del proceso un espacio mas ameno.

Para la realizacion de la guia, se incluyeron estos temas relacionados a la enfermedad y el
ambiente hospitalario, debido a que tanto lo dicho por parte de las personas participantes como con
la informacidon recopilada, se puede concluir que para poder crear un tratamiento y o
acompafiamiento profesional, es necesario conocer no solo la historia de cada diagndstico, sino
también los contextos sociales que influyen en el desarrollo de la leucemia a nivel emocional en

personas jovenes.

Categoria 2: Experiencias emocionales y temores vividos durante el proceso de leucemia

Al ser esta una guia de manejo psicooncoldgico, es necesario mencionar el impacto
emocional que genera el vivir con un diagndstico de leucemia durante la juventud. Durante las
entrevistas y grupos focales, se mencionaron situaciones complejas que generan desgaste
emocional a raiz de la enfermedad, tales como el momento del diagnostico, el cambio a la rutina,

las alteraciones corporales, entre otros.
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Estas circunstancias desencadenan emociones como la tristeza, ansiedad, enojo, culpa,
miedo e incertidumbre y esperanza y resiliencia. Uno de los jovenes entrevistados expres6 en su

discurso que ha sentido un impacto emocional con referencia al miedo:

“Miedo, al principio, era morirme y tal vez dejar a mi mama aqui sola. No sola, porque
tiene a (...) pero yo decia, /qué va a hacer ella aqui? ;Sera que a ella le pasa algo? Esto es
por estar tan preocupada porque yo me moria o algo asi. Entonces eso me preocupaba

mucho al principio.” (Extracto de discurso, 2024).

Este comentario muestra que el miedo suele estar presente en los procesos de enfermedad
ya que afecta directamente la salud y por ende puede existir un posible fallecimiento en quien la
padece. Este miedo en especifico se desarrolla no solo por los mitos que rodean la enfermedad, en
los cuales se plantea al cancer como sinénimo de muerte, sino también por las circunstancias en

las que han fallecido amigos y amigas por esta misma enfermedad.

Ademas del miedo a la muerte, se encuentra el temor a presentar una recaida luego de una
remision y a la incertidumbre sobre el qué pasara en ese momento, esto se demuestra en el discurso

dicho por una de las participantes de 25 afos:

“Ya tengo mas posibilidades de tener un nuevo cancer; de tener una recaida y demads. Creo
que eso es algo como super presente y super agobiante. Eso, el poder planificar a largo
plazo, el no tener como la certeza. Porque, final de cuentas nadie tiene la certeza, pero uno
sabe que de alguna manera uno tiene mas riesgo. Entonces eso da miedo, sobre las

decisiones que tomar con respecto a eso.” (Extracto de discurso, 2024).

Ahora bien, segiin Villatoro y Cruzado:
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“El miedo a la recurrencia del cancer es una preocupacion comun entre los supervivientes
al cancer. Se caracteriza por el malestar emocional, la ansiedad y el deterioro en la calidad
de vida de los pacientes. Ademads, puede manifestarse a través de la hipervigilancia corporal,
las rumiaciones constantes sobre el cancer, la alteracion de las relaciones interpersonales y

laborales, asi como sintomas depresivos” (2023, p.220)

Esto demuestra que el miedo es una emocion muy presente en la enfermedad, de la misma
manera que la tristeza, culpa, enojo, ansiedad y esperanza y resiliencia. En referencia a estas ultimas
emociones, las personas encargadas del cuido mencionan que la actitud esperanzadora de sus hijos
e hijas ha sido sumamente beneficiosa durante el proceso ya que les mantienen con buena
disposicion hacia los tratamientos, ademas que les benefician para continuar con sus metas

personales.

“Muchos estudios consideran la resiliencia como la capacidad de la persona para prosperar
frente a la adversidad, para adaptarse y encontrar significado en una experiencia traumatica,
siendo la resiliencia la caracteristica que puede hacer que una situacion de adversidad se
convierta en una oportunidad de darse cuenta de capacidades que estaban latentes,
ayudando a reconstruir la forma de entender el mundo y el sistema de valores, creando
oportunidades y modificando las creencias, desarrollando asi aprendizaje y crecimiento

persona” (Cerezo y Rueda, 2020, p.91)

Las personas entrevistadas comentaron que a pesar de la leucemia logrando continuar con
sus metas académicas como culminar el colegio, continuar una maestria, seguir estudiando una
carrera universitaria y el deseo de obtener un trabajo que les genere comodidad y tranquilidad.

Asimismo, esta esperanza se presenta en el transcurso de los procedimientos médicos ya que por
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medio del pensamiento de “estaré bien”, logran cumplir correctamente con las 6rdenes médicas

con el optimismo de obtener una recuperacion.

Como se menciond anteriormente, la leucemia puede provocar un impacto psicoldgico
relevante por lo que es necesaria la gestion adecuada de las emociones que se presentan conforme
pasa el tiempo. Es necesario ofrecer a las personas jovenes diagnosticadas, las herramientas y la
psicoeducacion apropiada para lograr manejar funcionalmente sus angustias durante la

enfermedad.

Categoria 3: El apoyo social e importancia de la comunicacion durante la enfermedad

Como se sefiald previamente, el acompanamiento grupal es ideal para las personas
cuidadoras, sin embargo, las y los jovenes pacientes también necesitan de una red de apoyo que les
brinde un espacio de escucha sin estigmas, con empatia y que plantee un sentido de colectividad.
Tanto el grupo A como el grupo B mencionaron durante las entrevistas y grupos focales, que la
compaiia de seres queridos provoca bienestar emocional durante los procesos de tratamiento y

diagnostico:

“Todos siempre han estado muy al pendiente. Nos han ayudado muchisimo. Todo. Por
ejemplo, si estoy cansado de la comida en el hospital, ya no me bajan, de verdad.
Entonces...cuando estoy internado... mi familia... una tia se encarga de hacer la comida.
Otra tia se encarga de llevarmela hasta el hospital. Desde aqui hasta Pueblo de Poas. Ellos
estan muy al pendiente. Y otra tia que viene y limpia la casa y se queda con mi perrito”

(Extracto de discurso, 2024)

El comentario anterior muestra que la compaifiia no es solamente el estar fisicamente

presente al lado de la persona paciente, sino que también puede verse reflejada en actos como

42



preparar la alimentacion, cuidar del hogar mientras se esta ausente, compra de medicamentos, entre
otras conductas de apoyo. Este tipo de comportamientos generan sensacion de compaiia y
comprension. Como lo mencionan Montier y Montier, el apoyo social provoca sentimientos de
identidad y pertenencia, sensacion de control en la situacion, disminucion del estrés, ofrece apoyo
emocional mutuo desde el cuido, amor, estimacion y valor, ademas de cubrir necesidades de afecto.

(2023)

No obstante, pese a los beneficios del apoyo social, se pueden presentar dificultades en los
vinculos debido al estado de salud de la persona joven, ya que al estar en una vulnerabilidad
inmunoloégica es susceptible a contraer infecciones presentes en el ambiente, ademas que los
sintomas como el agotamiento, vomitos, mareos, entre otros, puede ser mas complejo el compartir
en espacios de recreacion. Ademas, las alteraciones animicas que viven las personas pacientes a
causa de los procedimientos médicos pueden provocar conflictos comunicativos con sus personas

cuidadoras:

“Comienzan a reclamarme. ‘Que es que veas por tu bien.” Pero no... No me gusta que me
sobreprotejan mas de la cuenta. Digamos, yo s¢ hasta qué punto puedo llegar. Y ya esta. No

se lo digo de mala forma o asi. Pero igual no me gusta.” (Extracto de discurso, 2024)

La habilidad para comunicarse es clave en el curso de la enfermedad, ya que por medio de
esta el paciente logra tener una mayor satisfaccion, mejor calidad de vida, reduccion de ansiedad y
control de sintomas, adherencia al tratamiento, mayor compresion de la enfermedad, entre otros.
(NIH, 2025). Si la persona paciente logra comunicar con tranquilidad y madurez sus necesidades
fisicas y emocionales, puede obtener un mayor acompafiamiento por parte de su red de apoyo.
Ademads, por medio de la comunicaciéon asertiva la persona joven puede transmitirles a sus

amistades la manera en la cual le gustaria compartir ambientes mas aptos para su enfermedad y de
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esta forma, continuar con los vinculos a pesar de no poder realizar algunas actividades que no son

1doneas en su situacion de salud.

Categoria 4: Desarrollo personal y autopercepcion en jovenes con leucemia

La persona paciente no solo desarrolla inconvenientes en el area social, sino también en su
vida académica y laboral, ya que, debido a la aplicacion de tratamientos, sintomas, internamientos
hospitalarios y demés complicaciones de salud, esta poblacion no puede continuar en su totalidad
y con la misma normalidad en estas otras aristas de su vida. Al ser jovenes, las personas parte de
este grupo A, se encuentran en un momento de crecimiento personal estudiando una carrera
universitaria e iniciando su experiencia laboral, por lo que es importante brindar acompafamiento
emocional durante este proceso de acople. Durante las entrevistas, este grupo menciond la

preocupacion de no tener la capacidad de adaptarse nuevamente:

“Es que yo quiero irme del pais, pero ain no puedo por el tratamiento. Entonces, esta
complicado (...). Mi ultimo afio no lo pude cursar presencial. La mitad no lo pude cursar
presencial porque no pude salir de mi casa, solo pude ir al hospital, pero lo hice virtual”

(Extracto de discurso, 2024)

El desarrollo personal de las y los jévenes con leucemia, no solo es afectado por la situacion
académica y laboral, sino también por su vida social, sexualidad, espiritualidad, imagen corporal y
demas aspectos como la toma de decisiones y la independencia. Al vivenciar sintomas como la
alopecia o retencion de liquidos, estas personas pueden tener dificultades con relacion a como se

auto perciben:

“Por el tratamiento, se me hinchaba mucho la cara entonces se me veia como papada y los

cachetitos muy grandes. Se me cayo el pelo. También estaba como mas hinchadita del
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abdomen como me veia mas gordita, digamos. No tenia tampoco pelo en las cejas o en las
pestaias o en el resto del cuerpo. Y eso cambidé mucho la apariencia. Sentia que me veia

mas vieja porque, no sé. Realmente me veia mas vieja.” (Extracto de discurso, 2024)

Este tipo de cambios provocan alteraciones en la imagen corporal, la cual, segun Cruz y
Rodriguez, sucede “cuando la preocupacion por el cuerpo y la insatisfaccion con el mismo no se
adecuan a la realidad, ocupan la mente con intensidad y frecuencia, y generan malestar” (2007)
Debido a la naturaleza de la enfermedad y sus procedimientos médicos, es comun que las personas
afectadas sientan incomodidad sobre su imagen y que esto afecta el desarrollo personas, sin

embargo es necesario brindar el tratamiento psicologico adecuando para no agravar la molestia.

Como se menciono6 con anterioridad, el desarrollo personal también se relaciona en otras
aristas como la espiritualidad, ya que esta puede ser utilizada como una herramienta no solo de
resiliencia sino también de crecimiento, ya que como menciond Palacio “La espiritualidad es la
puerta que moral y éticamente estd abierta a las vias de la transformacion, entendida esta como
aquella apuesta que posibilita la significacion de cada espiritu y la expansion de sus ideales” (2015)
Es decir, la espiritualidad es un mecanismo que guia a la persona en su camino de introspeccion y
entendimiento, aspectos muy presentes y cambiantes en un proceso de cancer debido a la
vulnerabilidad emocional y fisica que sienten estas personas. El grupo A, grupo B y grupo C,
expresaron la importancia de poseer un sostén espiritual durante la enfermedad a causa de los
beneficios ya antes mencionados. Esta espiritualidad no es meramente religiosa, ya que su practica
puede dirigirse desde otras filosofias, sin embargo, las personas pacientes si identificaron a la

religion como herramienta de aprendizaje y apoyo:

“A nivel espiritual, cualquier persona que pasa un proceso de eso va a mejorar muchisimo,

incluso si no lo creia, ;verdad? Pero ya he visto personas transformarse completamente, de
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ateos o escépticos, agnosticos a completamente creyentes en el momento en que entran a

ese hospital.” (Extracto de discurso, 2024)

Al momento de trabajar con personas en oncologia, es necesario contemplar la posicién que
tiene la espiritualidad en la vida del consultante, ya que puede ser utilizada como estrategia de
afrontamiento y producir una mayor comprension de la enfermedad, bienestar psicologico y

adherencia al tratamiento.

Categoria 5: Testimonio, aprendizajes, intereses y necesidades de pacientes jovenes

Las personas pacientes y cuidadoras han transitado por un proceso de crecimiento,
introspeccion y empatia que les permite tener un aprendizaje en medio del malestar de la
enfermedad. Durante las entrevistas y grupos focales, las y los participantes mencionan que debido
al cancer y sus procedimientos lograron una nueva perspectiva sobre sus vidas, decisiones y gestion

emocional;

“Uno las ve diferente después de pasar por cancer una vez y las ves el doble diferente
cuando volvés a pasar otra vez por lo mismo. Entonces, si hay como un mayor aprecio a la
vida, si hay un mayor, digamos, agradecimiento hacia las cosas, hacia el tiempo, hacia las
cosas que podés hacer, porque como que realmente tenés presente que no sabés qué tan
cerca estuviste de no poder vivir esas cosas, entonces como que las has disfrutado mas.”

(Extracto de discurso, 2024)

Este comentario personal de un joven paciente demuestra que durante el cancer también se
vive un desarrollo emocional que cambia las perspectivas sobre la vida misma, esto relacionado
con la resiliencia presente en las y los jovenes. Este desarrollo personal es un constructo

relacionado con lo dicho por Coodell et al.:
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“La calidad de vida, que se define como el cambio psicoldgico positivo que se produce en
un individuo después de una experiencia con la adversidad. Asimismo, la satisfaccion con
la vida, que se entiende como la evaluacion global y subjetiva que hace una persona sobre

su vida” (Coodell et al. 2021, p.249)

Ademas, las personas del grupo A, grupo B y grupo C, resaltan lo imprescindible de la
atencion psicooncoldgica desde el momento del diagnodstico y aun después de la remision, ya que
como se ha mencionado a lo largo de esta investigacion, el cancer impacta en gran magnitud el
contexto y vida personal de cada paciente. Los y las jovenes identificaron a la atencion psicologica
y la expresion y gestion emocional como una necesidad y un interés basico y fundamental en todo

el proceso:

“Esta bien sentirse mal, y no solo en este aspecto de la leucemia, ;verdad? Sino lo que es
diariamente. Saber que no todos los dias me sientan bien, que todos los dias tenga ganas de
saludar a todo el mundo. Pero no quedarme ahi, y no guardarme los sentimientos. No
dejarlos ahi guardados. Sino expresarlos, ya sea hablando con alguien, llorando, o de tal
forma. Porque en algin momento puedo llegar a explotar, ;verdad? Y eso ya es mas

peligroso.” (Extracto de discurso, 2024)

La guia de este proyecto fue elaborada con el propdsito de ser una herramienta de
aprendizaje, por lo que fue necesario incluir algunos testimonios ejemplos de resiliencia, constancia
y esperanza en el futuro y en el presente, con la mision de ser una fuente de apoyo emocional
durante los momentos dificiles que se pueden atravesar a lo largo del padecimiento de leucemia en

la juventud.
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Ahora bien, con relacion a las pruebas psicométricas aplicadas en esta poblacion, se
recuerda que se realizaron cuatro evaluaciones: GAD-7, BDI-II, COPE-28 y WHOQOL-BREEF.

La evaluacion del GAD-7 reveld un rango de puntajes entre 1 y 15, con un promedio general de

6.83, lo que indica ansiedad leve en la poblacion. Como se evidencia en la Tabla 2, tres

participantes presentaron ausencia o minima ansiedad, mientras que dos casos reportaron

ansiedad moderada, y uno ansiedad grave.

Tabla 2.

Resultados GAD-7 (Evaluacion de Ansiedad)

Participante Pts. Obtenidos Evaluacion

01AA 1 pt. Minima o ausencia de ansiedad
02AR 15 pts. Ansiedad grave

03CR 3 pts. Minima o ausencia de ansiedad
04SS 10 pts. Ansiedad moderada

05VS 2 pts. Minima o ausencia de ansiedad
06LV 10 pts. Ansiedad moderada

Promedio 6,83 pts. Ansiedad leve

En la prueba BDI-II, los puntajes oscilaron entre 1 y 30, resultando en un promedio de

12.33, categorizado como ausencia o minima depresion. En la Tabla 3, se muestran como cinco

participantes presentaron niveles minimos de depresion, mientras que un caso se clasifico como

depresion moderada y otro como grave.

Tabla 3.

Resultados BDI-II (Evaluacion de Depresion)
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Participante Pts. Obtenidos Evaluacion

01AA 6 pts. Minima o ausencia de depresion
02AR 30 pts. Depresion grave

03CR 7 pts. Minima o ausencia de depresion
04SS 10 pts. Minima o ausencia de depresion
05VS 1 pt. Minima o ausencia depresion
06LV 20 pts. Depresion moderada

Promedio 12,33 pts. Minima o ausencia de depresion

Las estrategias de afrontamiento fuertes identificadas en la poblacion incluyen la aceptacion
(promedio 5,50), el afrontamiento activo (5,17) y la religion (4,50). Por otro lado, las estrategias
débiles, fueron la desconexion conductual (1,17), la autoinculpacién (1,50) y el desahogo

emocional (1,67). El desglose completo de la evaluacion se presenta en la Tabla 4.

Tabla 4.

Resultados COPE-28 (Estrategias de Afrontamiento)

Estrategia de 01IAA 02AR 03CR 04SS 05VS 06LV Promedio
Afrontamiento

Afrontamiento activo 6 2 5 6 6 6 5,17
Planificacion 4 4 4 6 6 6 5
Apoyo social emocional 5 1 4 5 0 2 2,83
Apoyo social 4 0 4 4 0 1 2,17
instrumental

Religion 4 0 5 6 6 6 4,50
Reinterpretacion positiva 5 2 5 6 3 5 4,33
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Aceptacion 6 3 6 6 6 6 5,50

Negacion 0 3 0 0 0 3 1

Humor 6 0 6 5 5 3 4,17
Autodistraccion 1 4 3 3 3 5 3,17
Autoinculpacion 0 5 1 0 1 2 1,5
Desconexion conductual 0 0 2 3 0 2 1,17
Desahogo emocional 1 1 3 2 2 1 1,67
Uso de sustancias 0 0 0 0 0 0 0

Por ultimo, en la Tabla 5, se exponen los resultados obtenidos de la prueba WHOQOL-
BREEF. Teniendo en consideracion, que una puntuacion de 20 es lo idoneo o “perfecto”. Se observa
que las areas de salud psicologica (15.90) y relaciones sociales (15,35) muestran una ligera
decadencia. La salud fisica (16,22) y el medio ambiente (16,33) también estan por debajo del ideal,

pero muestran una menor brecha en comparacion.

Tabla 5.

Resultados WHOQOL-BREF (Calidad de Vida)

Dominio 01AA 02AR 03CR 04SS 05VS O06LV Ideal Promedio
Percepcion general 5 3 4 5 5 3 5 4,17

de la calidad de

vida

Percepcion general 4 3 3 5 5 4 5 4,00
de la salud

Salud Fisica 18.3 14.3 14.9 18.9 18.3 12.6 20 16,22
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Psicologico 18 10 16.7 18 20 12.7 20 15,90

Relaciones 16 10.7 14.7 20 14.7 16 20 15,35
Sociales
Medio Ambiente 19 11.5 17.5 18 19 13 20 16,33

Resultados Fase 2: Elaboracion de la guia de manejo psicooncoldgico

A partir de los hallazgos obtenidos en la primera fase del proyecto, que incluy6
entrevistas individuales, grupos focales e instrumentos psicométricos aplicados a personas
jovenes diagnosticadas con leucemia, asi como a sus personas cuidadoras y profesionales de la
salud, se desarrolld la guia psicooncoldgica. Esta construccion se basé en el andlisis de los
insumos recolectados, procurando que las voces de todas las personas involucradas en el proceso
de atencidn y vivencia de la leucemia estuvieran representadas. De igual manera, se realiz6é una

amplia y rigurosa blisqueda teodrica para complementar a lo anterior.

La guia se estructura en nueve apartados principales, los cuales surgen de las cinco
categorias principales que se extrajeron de la investigacion. Por ejemplo, de la Categoria I:
Teoria sobre la leucemia, se crea el apartado ;Qué es la leucemia?, que introduce a la guia 'y
contiene informacion basica sobre la definicidén de esta condicion, asi como las caracteristicas del
diagnostico y el tratamiento y los efectos secundarios. De la misma categoria surge otro apartado,
el cual es El Transplante de Médula, donde una vez mas, se explica de manera resumida en qué

consiste este procedimiento y cual es su finalidad.

La Categoria Il: Experiencias, emociones y temores vividos durante el proceso de
leucemia, aborda una gran cantidad de temas que se rescataron de la Fase 1, donde destaco el
impacto emocional que provoca la enfermedad y los temores como la muerte. Debido a esto, se

crea en la guia el apartado Hablemos de las Emociones, donde se exploran las emociones mas
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mencionadas por parte de la poblacion participante, como la tristeza, la ansiedad, el enojo, la
culpa, el miedo, la incertidumbre, la esperanza y la resiliencia. Sin embargo, para el miedo a la
muerte, asi como a los distintos procesos de duelo (con relacidn al cuerpo, vida social, trabajo,
etc.) se decidio crear el apartado exclusivo E/ Duelo. Esto debido a que se abordan temas
particularmente sensibles, donde se requiere especial atencién en comprender su importancia y

coémo funcionan, por ejemplo, las distintas etapas del duelo.

Ahora bien, en la fase diagnoéstica, durante las entrevistas individuales y los grupos
focales, tanto pacientes como personas cuidadoras rescataron el valor de las redes de apoyo. Por
su parte, las madres tendian a desahogar sus experiencias y anécdotas cuidando de sus seres
queridos. Por otro lado, los y las jévenes comentaban el valor de este apoyo, pero reconocian los
problemas de comunicacion que podian surgir en el camino. Por ello, la Categoria Ill: Apoyo
social y comunicacion durante la enfermedad permanece casi intacta y se convierte en el
apartado Apoyo Social y Comunicacion. En este apartado se abordan los conceptos primordiales
de la comunicacion, quiénes conforman una red de apoyo, su valor y coémo fortalecer estos

vinculos.

Asimismo, como previamente se abordd, de la Fase 1 surge la Categoria IV: Desarrollo
personal y autopercepcion, que contiene temas de interés para la poblacion como los cambios en
el cuerpo, en su vida personal, social, académica y laboral. Por ello, de esta categoria surgen dos
apartados para la guia, en primer lugar, Cuerpo y Autopercepcion que aborda sobre todo los
cambios fisicos en el cuerpo que podria provocar la leucemia y cémo enfrentarse a ellos. En
segundo lugar, Desarrollo Personal, que explora aspectos del desarrollo personal propios de la
adolescencia y adultez joven, como la transicion entre etapas, la toma de decisiones y el impacto

en los &mbitos académico y laboral. En la Fase 1 fue frecuente la mencion a temas como los
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hébitos, la sexualidad y la espiritualidad. Por ello, se creo el apartado Estilo de Vida, donde se
incluye informacion, reflexiones y técnicas de mejora sobre aspectos como la nutricion, deporte,
suefio, pasatiempos, sexualidad y espiritualidad, las cuales indirectamente también forman parte

del desarrollo personal que experimentan estas personas en su enfermedad.

Ademés, la Categoria V: Testimonios, aprendizajes, intereses y necesidades de pacientes
rescata informacion que, como su propio nombre da a entender, enfatiza en las experiencias de
las personas pacientes y aquello que identifican que debe de mejorarse en el futuro. Por ello, el
apartado Testimonios recupera de manera breve algunas voces de los y las participantes en
primera persona, pretendiendo hacer ver a la futura persona usuaria que otros han pasado por
experiencias similares y son estas las palabras que desean brindar a todo aquel que lo desee y
necesite. De igual manera, toda la guia recupera a través de todos sus apartaos los intereses y las

necesidades de la poblacion, pero, sobre todo, se brindan estrategias de afrontamiento.

El listado y orden final de los nueve apartados principales de la guia es: 1) ;Qué es la
leucemia?, 2) Estilo de Vida, 3) Hablemos de las Emociones, 4) Apoyo Social y Comunicacion,
5) Cuerpo y Autopercepcion, 6) Desarrollo Personal, 7) El Transplante de Médula, 8) El Duelo y,
9) Testimonios. Igualmente, la guia también incluye secciones introductorias, instrucciones para
su uso, conclusiones, referencias bibliograficas y un apartado de anexos con materiales

complementarios que apoyan ciertas técnicas.

Finalmente, a lo largo del documento, se incorporan 19 técnicas ordenadas por tematicas.
Estas son propias del enfoque cognitivo-conductual, y presentan sus respectivos objetivos,
instrucciones y ejemplos. Las técnicas son la clave para que la guia de manejo psicooncologico
no brinde solo teoria, sino también ejercicios practicos que favorezcan a las personas usuarias con
cambios tangibles. Las técnicas se extrajeron de forma que se puedan ejecutar de manera
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autonoma sin representar altos riesgos para la poblacion, contrario a las técnicas mas avanzadas
que requieren de la supervision de profesionales en el area. No obstante, estos ejercicios, aunque
sean sencillos se eligieron una vez se comprobd su eficacia. Ademas, se presenta gran diversidad

entre los ejercicios para que existan opciones y adaptaciones a las preferencias de cada persona.

Resultados Fase 3: Validacion de la guia por parte de los y las participantes

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos por parte de la poblacion
participante para la Fase 3, la validacion de la guia de manejo psicooncologico. En primer lugar,
se exploran los resultados del Grupo A. En segundo lugar, se presentan los resultados del Grupo
B. Finalmente, se muestran los resultados del AGREE-II, es decir, de las personas profesionales

(Grupo C).

Se recuerda que se utilizaron dos instrumentos distintos para obtener la opinion de los y
las participantes. En primer lugar, el Grupo A y B utilizé un mismo cuestionario de 10 preguntas,
7 de ellas eran de tipo escala de Likert del 0 al 5, y una pregunta de satisfaccion general con la
guia del 0 al 10. Las otras dos preguntas restantes eran abiertas, solicitando sugerencias y

comentarios finales.

Por otro lado, el Grupo C recolecta las respuestas de las personas profesionales y de
Proyecto Daniel. En esta poblacion se utilizo el segundo instrumento, el AGREE-II. Por esa
razon, se evalia conforme a las instrucciones de dicho instrumento. Este instrumento revisa 6
diferentes dominios y realiza una evaluacion global final. Consiste en un total de 24 preguntas
planteadas en una escala de Likert del 1 al 7. También, se pueden brindar comentarios de forma

opcional a todos los items por separado.
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En total, se recolectaron 15 respuestas de las 18 personas participantes desde el inicio del
proyecto. No participaron 2 pacientes y una persona profesional, debido a que no se recibid

respuesta alguna en el tiempo asignado.
Resultados Fase 3: Grupo A

Al cuestionario brindado a las personas pacientes para revisar la guia, respondieron 4 de 6
pacientes. Tal y como se observa en la Tabla 6, las puntuaciones son bastante altas en todos los
items. Las preguntas con menor puntuacioén (aunque sigue siendo muy alta) son las de claridad,

utilidad y grado de identificacion con la guia (4.75). El nivel de satisfaccion general es perfecto

(10).
Tabla 6.

Resultados Grupo A

ftem Promedio
1. Claridad de la guia 4.75

2. Utilidad de los temas 4.75

3. Identificacion con temas 4.75

4. Ayuda para manejar emociones 5.00

5. Utilidad de actividades practicas 5.00

6. Utilidad para personas cuidadoras 5.00

7. {Recomendarias esta guia? 5.00

9. Nivel de satisfaccion general 10.00

Nota. Los item 8 y 10 son los que corresponden a las dos preguntas abiertas, por esa razon no se

reflejan en la tabla.
Las personas participantes valoraron positivamente la guia, destacando su claridad,
utilidad y lenguaje accesible. Comentarios como “me parecio una guia bastante buena y completa

(05VS, 2025)” y “los temas que trata son muy importantes y estan explicados de manera sencilla
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y muy clara (03CR, 2025)” reflejan un reconocimiento generalizado a la iniciativa. Asimismo, se
apreci6 especialmente la inclusion de ejercicios practicos. Mas alla del contenido informativo, la
guia generd un impacto emocional importante, pues varias personas expresaron gratitud y alegria
por sentirse tomadas en cuenta, como lo muestra el comentario: “me siento muy feliz de ver el
interés de otros jovenes... en promover un cambio y una mejora en la calidad de vida” (02AR,

2025).

No obstante, también se presentan sugerencias para seguir mejorando. Se propuso
incorporar recursos externos, como enlaces a sitios web, fundaciones o contactos de grupos de
apoyo, que permitan ampliar la red de informacion y acompanamiento. Ademas, se recomendo
incluir un apartado especifico sobre el post-tratamiento, que contemple aspectos como la salud
emocional, el seguimiento médico y los retos de la vida después del tratamiento, temas que

resultan fundamentales para una recuperacion integral.

Resultados Fase 3: Grupo B

En el caso de las personas cuidadoras de pacientes con leucemia, respondieron las y los 6
participantes iniciales. En la Tabla 7 es posible ver el desglose del promedio de sus
calificaciones. Nuevamente se observa una valoracion excelente, aunque con ligeras variaciones.
El item 3 baja un poco (4.5), lo que tiene sentido al no ser pacientes directamente y por ello,
identificarse menos con el material. El item 5 baja a 4.67, posiblemente una vez mas por el
enfoque mas centrado en pacientes. En general, el nivel de satisfaccion también es muy alto (9.5),

pero ligeramente inferior al grupo de pacientes.

Tabla 7.

Resultados Grupo B
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ftem Promedio

1. Claridad de la guia 4.83
2. Utilidad de los temas 5.00
3. Identificacion con temas 4.50
4. Ayuda para manejar emociones 5.00
5. Utilidad de actividades practicas 4.67
6. Utilidad para personas cuidadoras 5.00
7. {Recomendarias esta guia? 5.00
9. Nivel de satisfaccion general 9.50

Nota. Los item 8 y 10 son los que corresponden a las dos preguntas abiertas, por esa razoén no se

reflejan en la tabla.

Las personas cuidadoras expresaron un fuerte respaldo a la iniciativa, felicitando el
proyecto y reconociendo su relevancia y posible impacto positivo. Comentarios como “me parece
un trabajo muy importante... muy Util para los pacientes” (10JU, 2015) y “espero que se
convierta en una guia préctica de ayuda y soporte a toda esta poblacion” (11FA, 2025) reflejan
tanto el aprecio por el contenido como la esperanza de que esta guia se convierta en un recurso
significativo. Ademads, se manifest6 gratitud hacia quienes impulsan el proyecto, con mensajes
como “muchas gracias por querer ayudar a personas con leucemia” (09EA, 2025), que resaltan el

valor humano y solidario que desea tener propuesta.

En la Tabla 8 es posible visualizar las diferencias entre las personas pacientes y las
personas cuidadoras. Donde se evidencia que los promedios son bastante similares, pero es
posible ver que las personas pacientes calificaron ligeramente mas alto que aquellas personas que

les cuidan.

Tabla 8.

Comparacion de resultados Grupos Ay B
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ftem P. Pacientes P. Cuidadoras

1. Claridad de la guia 4.75 4.83
2. Utilidad de los temas 4.75 5.00
3. Identificacion con temas 4.75 4.50
4. Ayuda para manejar emociones 5.00 5.00
5. Utilidad de actividades practicas 5.00 4.67
6. Utilidad para personas cuidadoras 5.00 5.00
7. {Recomendarias esta guia? 5.00 5.00
9. Nivel de satisfaccion general 10.00 9.50

Nota. Los item 8 y 10 son los que corresponden a las dos preguntas abiertas, por esa razoén no se

reflejan en la tabla.

Resultados Fase 3: Grupo C

Las personas profesionales en areas de la salud, asi como la persona contacto por parte de
Proyecto Daniel conforman el Grupo C. En esta fase del proyecto participaron 5 de 6 personas.
Hubo 4 respuestas de profesionales en salud, especificamente del area de psicologia de la salud,
psicooncologia, medicina hematoldgica y enfermeria en cuidados paliativos. Falto la persona
profesional en trabajo social. Por parte de Proyecto Daniel, se obtuvo la respuesta por parte de la

persona contacto de la fundacion, quien es parte de la plantilla principal.

El Grupo C utiliz6 el instrumento AGREE-II para evaluar la guia. Esta guia evalua 6
dominios y realiza al final una evaluacion global. Los seis dominios son: 1) Alcances y objetivos,
2) Participacion de los implicados, 3) Rigor en la elaboracion, 4) Claridad de la presentacion, 5)
Aplicabilidad, 6) Independencia editorial. Todas las preguntas se evalian en una escala de 1 al 7.
Cada dominio tiene su propia puntuacion de calidad. Las puntuaciones son independientes entre
si y deben de analizarse una por una. También se indica un resumen de los comentarios (si se

realizaron) mas destacados por parte de las personas evaluadoras. El procedimiento para evaluar
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cada dominio es el siguiente, donde primero se calcula la puntuacion méxima y minima posible y

después, dichos datos se utilizan para extraer la puntuacion estandarizada de cada dominio:

Puntuacion obtenida — Puntuacion minima posible

— T - Y - —— x 100 = Total (%
Puntuacion maxima posible — Puntuacion minima posible (%)

Primeramente, el Dominio 1: Alcances y Objetivos, obtuvo una puntuacion estandarizada
de 94.4%, lo que refleja una valoracion muy positiva por parte de las personas evaluadoras.
Como se observa en la Tabla 9, se reconocio que los objetivos de la guia estan claramente
formulados, los aspectos de salud abordados son pertinentes, y la poblacion destinataria se
encuentra bien definida. En general, este dominio fue considerado como una fortaleza estructural

de la guia, ya que demuestra coherencia y claridad en su proposito.

Tabla 9.

Puntuaciones Dominio 1. Alcances y Objetivos

P. Evaluadora ftem 1 ftem 2 ftem 3 Total
14JC 7 7 7 21
15RC 7 6 7 20
16JG 7 6 7 20
17DA 7 7 7 21
18SD 6 7 5 18
TOTAL 34 33 33 100

Seguidamente, el Dominio 2: Participacion de los Implicados, como se destaca en la
Tabla 10, alcanzo6 un 96.7%, siendo el dominio con mayor puntuacién. Esta alta calificacion se
debe a que la guia toma en cuenta tanto a los profesionales como a la poblacion usuaria, lo que

refuerza su valor practico. No obstante, se recomienda la participacion en el proceso de un
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enfoque interdisciplinario mas robusto. A pesar de ello, se valor6 positivamente la inclusion de

los profesionales ya tomados en consideracion y el trabajo de diagndstico participativo.

Tabla 10.

Puntuaciones Dominio 2. Participacion de los Implicados

P. Evaluadora ftem 4 ftem 5 ftem 6 Total
14JC 7 7 7 21
15RC 4 7 7 18
16JG 7 7 7 21
17DA 7 7 7 21
18SD 7 7 7 21
TOTAL 32 35 35 102

En cuanto al Dominio 3: Rigor en la Elaboracién, se obtuvo un resultado de 88.8%.
Aunque este puntaje sigue siendo positivo, refleja también algunas limitaciones en la forma en
que se presenta la evidencia y la metodologia de respaldo. En la Tabla 11 se visualiza el detalle
por completo de las evaluaciones. Dentro de los comentarios, varias personas evaluadoras
indicaron que no se detallan con claridad los métodos de busqueda de la evidencia, lo cual puede
afectar la trazabilidad metodologica. También, para el proceso de una eventual actualizacion de la
guia en el futuro, un comentario menciona: “Sugiero que este proceso sea siempre liderado por
profesionales con experiencia en psicooncologia y con participacion activa de usuarios” (15RC,

2025).

Tabla 11.

Puntuaciones Dominio 3. Rigor en la Elaboracion

ftem7 item8 ftem9 Item 10 {tem 11 ftem 12 ftem 13 1{tem 14 Total
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14)C 7 7 7 7 7 7 7 7 56
15RC 5 4 3 4 4 3 5 6 34
16JG 7 7 7 7 7 7 7 7 56
17DA 7 7 7 7 7 7 7 7 56
18SD 7 7 7 7 7 7 7 2 51
TOTAL 33 32 31 32 32 31 33 29 253

El Dominio 4, Claridad de la Presentacion, fue calificado con un 91.1%. La Tabla 12
muestra como la guia fue reconocida por ofrecer recomendaciones especificas, claras y
estructuradas, lo que facilita su comprension y aplicacion. Aun asi, se sugiere mejorar la
presentacion visual de los contenidos mediante herramientas como mapas conceptuales, tablas
resumen o una guia rapida de consulta, tal y como se menciona en el siguiente comentario: “la
guia podria beneficiarse de un listado final de recomendaciones destacadas o una guia rapida de
consulta que resuma las intervenciones mas importantes” (15RC, 2025). Este dominio demuestra
que el contenido estd bien redactado, aunque podria optimizarse para facilitar ain mas su uso

practico.

Tabla 12.

Puntuaciones Dominio 4. Claridad de la Presentacion

P. Evaluadora ftem 15 ftem 16 ftem 17 Total
14JC 7 7 7 21
I5RC 6 5 6 17
16JG 6 7 7 20
17DA 7 7 7 21
18SD 6 6 6 18
TOTAL 32 32 33 97
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Ahora bien, para el Dominio 5: Aplicabilidad, se obtuvo la puntuaciéon mas baja de todos
los dominios, con un 82.5%. Si bien se valor6 que la guia sea accesible y de bajo costo, como se
identifica en la Tabla 13, se identificaron limitaciones importantes en cuanto a la estrategia para
su implementacién. Se sugiere el desarrollo de una seccion mas elaborada de implementacion
institucional y de seguimiento, sobre todo si se desea aplicar en contextos clinicos. Sin embargo,
cabe recalcar que el proposito del presente proyecto no es aplicarse en estos contextos. Por ello,

es posible que algunas sugerencias se deben de reinterpretar.

Tabla 13.

Puntuaciones Dominio 5. Aplicabilidad

P. Evaluadora ftem 18 ftem 19 ftem 20 ftem 21 Total
14JC 7 7 7 7 28
I15RC 5 6 4 3 18
16JG 7 7 6 6 26
17DA 7 7 7 7 28
18SD 6 5 4 4 19
TOTAL 32 32 28 27 119

Finalmente, el Dominio 6: Independencia Editorial, recibié una puntuacion de 93.3%,
reflejando una percepcion general de transparencia y €tica en la elaboracion de la guia. No
obstante, se recomienda brindar una declaracion formal de conflictos de interés firmada por cada
integrante del equipo elaborador, lo cual es una practica habitual en guias clinicas consolidadas.
Se logra apreciar en la Tabla 14 que las calificaciones fueron altas en general. Se concluye que
este aspecto esta bien manejado, y destacan otros comentarios positivos como, “Han trabajado de
una manera muy unificada, buscando el bienestar para la poblacion en todo momento™” (18SD,

2025).
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Tabla 14.

Puntuaciones Dominio 6. Independencia Editorial

P. Evaluadora ftem 22 ftem 23 Total
14JC 7 7 14
15RC 7 5 12
16JG 7 7 14
17DA 7 7 14
18SD 5 7 12
TOTAL 33 33 66

Para concluir, el AGREE-II cierra con una evaluacion global de toda la guia y se solicita a
las personas evaluadoras si no recomiendan la guia, la recomiendan con modificaciones o la
recomiendan tal y como estd. La Tabla 15 muestra el desglose de estas calificaciones. En

promedio se obtiene una puntuacion de 6.8 de 7; es decir, 96,67%.

Tabla 15.

Puntuacion Evaluacion Global

P. Evaluadora Calidad global de la guia (Recomendaria esta guia?
14JC 7 Si

15RC 6 Si, con modificaciones
16JG 7 Si

17DA 7 Si

18SD 7 Si, con modificaciones
Promedio 6,8 Si, con modificaciones

En sintesis, la guia presenta una buena calidad general, especialmente en cuanto a su

proposito, claridad y utilidad préactica. No obstante, para alcanzar una mayor rigurosidad clinica,
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se recomienda reforzar la transparencia metodologica, promover la participacion de profesionales

de distintas disciplinas y disefiar estrategias para su implementacion, monitoreo y sostenibilidad.

De las cinco personas evaluadoras, tres recomendaron la guia sin cambios y dos con

modificaciones. Por tanto, el resultado final es que se recomienda su uso con modificaciones,

especialmente como herramienta en contextos educativos o comunitarios. Para su aplicacion en

entornos clinicos, seria necesario fortalecer la metodologia de respaldo y la validacion

interdisciplinaria, aunque este no es el propdsito inicial de dicho proyecto. A continuacion, la

Tabla 16 realiza un resumen de los resultados de todo el instrumento AGREE-II.

Tabla 16.

Resumen de la aplicacion del AGREE-I

Dominio % Interpretacion breve
1. Alcances y 04.4% Bien definidos; puede mejorar segmentacion y
. o
Objetivos presentacion.
2. Participacion de 96,79 Alta participacion; se sugiere incorporar mas voces
1%
implicados clinicas interdisciplinarias.
3. Rigoren la _ . ‘
. 88.8% Se recomienda fortalecer la trazabilidad metodologica.
elaboracion
4. Claridad en la 011 Recomendaciones claras; se sugiere hacerlas mas
. o
presentacion visuales y accesibles.
o Adecuada pero débil en estrategia institucional,
5. Aplicabilidad 82.5% ] o
monitoreo y analisis de recursos.
6. Independencia o ) )
o 93.3% Buen manejo ético; formalizar declaraciones firmadas.
editorial
Alta calidad global. Es especialmente ttil como recurso
Evaluacion Global 96,67%  psicoeducativo y en contextos comunitarios. En

contextos clinicos se recomiendan mas modificaciones.
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Analisis y Discusion de Resultados

Este apartado tiene como propdsito analizar e interpretar los hallazgos obtenidos a lo largo
del desarrollo del proyecto, integrando los resultados con los objetivos propuestos, el marco
teorico revisado y la literatura especializada en psicooncologia con jovenes. El andlisis se
estructura en las tres fases correspondientes al disefio metodoldgico del estudio: diagnostico,
disefio y validacion. El proyecto se aborda desde un enfoque mixto que combina datos
cuantitativos y cualitativos, permitiendo asi una comprension amplia y contextualizada de los

resultados.

Primeramente, la Fase 1 de este Proyecto consistié en el desarrollo de un proceso
diagnéstico, en el que participaron tres grupos de personas: pacientes jovenes, personas
cuidadoras y profesionales de la salud. Las entrevistas aplicadas fueron creadas a partir de la
investigacion teorica realizada anteriormente, por lo tanto, esta se bas6 en tomar como base los
principios de la psicooncologia, es decir, tomar en consideracion el contexto general de la
persona paciente, no solamente su situacion médica, ya que como menciona Oblitas (2010) en la
psicooncologia se deben considerar aspectos como adherencia, creencias en salud y modelos de

cognicion social.

De esta manera, se logro conocer informacion amplia de las y los pacientes en referencia a
la influencia positiva de los vinculos sociales, la expresion emocional, la bisqueda de la
autonomia, la conmocién animica debido a los cambios fisicos generados por la enfermedad y
demads aspectos. Tanto las entrevistas individuales como las aplicadas en ambos grupos focales,
se establecieron con el propdsito de conocer las fortalezas, necesidades e intereses
psicoemocionales de las y los jovenes diagnosticados con leucemia, por lo que los resultados de

esta etapa responden a este objetivo investigativo.
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Las personas participantes mencionan la importancia de espacios de escucha y apoyo, lo
cual coincide con la investigacion realizada por Darabos et al. (2020) en donde plantea que la
expresion emocional es necesaria para mantener la resiliencia durante la enfermedad debido a la
compresion generada. También, los y las jovenes expresaron el deseo de construir su autonomia
aun en la enfermedad, sin embargo, comentan que sus madres y padres ejercen conductas de
sobreproteccion a raiz del miedo. Esta necesidad confirma lo dicho por Arrivillaga y Salazar
(2014), quienes indican que la Psicologia de la Salud debe trabajar en la educacion de la familia
para promover la calidad de vida en la o el paciente. Por medio de esta educacion es posible
mejorar la comprension sobre la enfermedad y de esta forma disminuir los comportamientos de

sobre cuido.

Los tres grupos de participantes coincidieron en que las personas jovenes desarrollan una
excelente adherencia al tratamiento debido a los sentimientos de resiliencia y esperanza en el
futuro, ya que generan conductas de trabajo con el fin de obtener una mejoria en su salud, esto
contradice los estudios realizados por Psihogios et al (2020) donde se sefiala que los y las
pacientes jovenes demuestran una dificultad para mantener la adherencia. El obtener resultados
en el grupo de personas cuidadoras presento limitaciones debido a la dificultad que presentaron
para expresar sus respuestas y pensamientos, por lo que solamente se obtuvo respuestas mas

amplias y concisas de una cantidad limitada de personas asistentes en este grupo focal.

Ahora bien, durante la Fase 2 del proyecto se construy6 una guia psicooncoldgica con
base en los hallazgos de la etapa diagndstica y el sustento tedrico revisado. La integracion de
técnicas cognitivo-conductuales estuvo guiada por criterios de accesibilidad, pertinencia y
aplicabilidad para la poblacion adolescente y joven diagnosticada con leucemia. El proceso de

disefio respondio a las necesidades emocionales y practicas manifestadas por las personas
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participantes en la fase diagnostica, tales como la necesidad de validacion emocional, orientacion
clara sobre el proceso de enfermedad, y espacios para el autocuidado. Esta respuesta se
materializd en la estructura de la guia, el lenguaje cercano y la incorporacion de ejercicios

practicos.

La Fase 2 se alinea con el segundo objetivo especifico del proyecto, relacionado con la
elaboracion de un recurso psicoeducativo adaptado a jovenes con leucemia. Asimismo, coincide
con los planteamientos de autores como Lazarus y Folkman (1984, en Herrera, 2019, p.4)
respecto al afrontamiento emocional activo, y con los principios del modelo cognitivo-

conductual, que enfatiza el rol del pensamiento en la regulaciéon emocional.

A diferencia de otros materiales educativos disefiados para poblaciones adultas, esta guia
se caracteriza por su enfoque inclusivo, participativo y con sensibilidad a la etapa de desarrollo
juvenil. También, responde a estudios como el de Darabos et al. (2020) donde enfatizaba la
necesidad de personalizar los recursos para adolescentes con cancer, a través de la exploracion de
su contexto y la escucha a sus necesidades e intereses, y esta guia busca precisamente llenar ese

vacio.

De igual forma, durante el disefio, surgieron dificultades entre la intencion de brindar
herramientas practicas, pero sin sobrecargar emocionalmente a las personas usuarias. Por ello, la
necesidad de abordar temas sensibles, como el miedo a la muerte, la autonomia médica o la

sexualidad, implic6 un equilibrio cuidadoso en el tono y contenido de la guia.

Por ultimo, la Fase 3 responde al tercer objetivo especifico, centrado en validar la guia.

Este proceso se llevo a cabo mediante una combinacion de instrumentos estandarizados para
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profesionales en salud (como el AGREE-II) y cuestionarios de satisfaccion aplicados a pacientes

y personas cuidadoras. Los resultados muestran una valoracion global altamente positiva.

Por parte del cuestionario aplicado en personas pacientes y cuidadoras, se revelaron altos
niveles de satisfaccion, especialmente en aspectos como claridad, utilidad y relevancia. Las
personas participantes destacaron que la guia les ofrecié un acompafiamiento emocional
significativo y herramientas concretas para afrontar su situacion, lo cual confirma que se logro el

proposito central del proyecto.

Por otro lado, de acuerdo con las personas profesionales, quienes completaron el AGREE-
I, la guia presenta una alta calidad global, especialmente en sus objetivos, claridad y la
consideracion de actores clave. Las personas evaluadoras destacaron varias fortalezas relevantes
en la guia, entre ellas el uso de un lenguaje accesible, un enfoque psicoeducativo adecuado y una
organizacion clara de la informacion. Estos aspectos contribuyen a que la guia sea comprensible
y util tanto para pacientes como para profesionales en espacios educativos o comunitarios. En
general, se valord positivamente el contenido y la intencion del documento, asi como su

alineacion con las necesidades del publico al que esté dirigido.

Sin embargo, también se sefialaron observaciones recurrentes que podrian fortalecer la
calidad general del material. Entre ellas, se sugiere incluir herramientas mas practicas o
resumidas para facilitar su implementacion. Ademas, se plantea la necesidad de mejorar el rigor
metodoldgico, asi como a la incorporacion de criterios claros para el seguimiento y evaluacion de

las recomendaciones por parte de las personas usuarias.

Finalmente, a nivel global la guia destaca por su alta valoracion. Responde a los puntos

claves de la Psicologia de la Salud planteados por Oblitas (2010), Le6n (2013) y Power-James
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(2022), donde esta pretende integrar la salud fisica y mental como una sola y se valora el rol del
contexto social de las personas. De igual manera, se trabaja desde la promocion de la salud, la
psicoeducacion a todas las personas implicadas en el proceso de una enfermedad, y se reconoce y
se trabaja con las fortalezas de las personas pacientes, tal y como sefialaba Arrivillaga y Salazar

(2014) que es fundamental en esta area de la salud.

En conjunto, el analisis de las fases de diagnodstico, disefio y validacion del proyecto
evidencian que la guia psicooncoldgica elaborada constituye un recurso pertinente, accesible y
emocionalmente significativo para jovenes con leucemia. A pesar de las oportunidades de mejora

identificadas, los resultados respaldan su uso en contextos comunitarios y educativos.
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CAPITULO VI: CONSIDERACIONES FINALES
El presente trabajo final de graduacién surgié como respuesta a una necesidad real y
urgente en el abordaje psicooncoldgico de personas jovenes diagnosticadas con leucemia en
Costa Rica, particularmente aquellas vinculadas con Proyecto Daniel. El objetivo general de
disefiar una guia de manejo psicooncologico desde el enfoque cognitivo-conductual se concretd
tras un proceso riguroso de diagnoéstico, disefio participativo y validacion por parte de todas las
personas implicadas, lo que refuerza su pertinencia, utilidad y aplicabilidad en contextos

hospitalarios y comunitarios.

En un contexto donde la incidencia de cancer juvenil va en aumento y la atencion integral
sigue presentando vacios, este proyecto no solo se inserta dentro de una problematica de salud
publica, sino que también constituye un esfuerzo desde la psicologia para contribuir al bienestar
emocional y la calidad de vida de una poblacion particularmente vulnerable. Mas en concreto,
entre los principales aportes de este proyecto se encuentra su contribucion al campo de la
Psicologia de la Salud y la Psicooncologia, al visibilizar experiencias subjetivas de personas
jovenes con diagnostico oncologico y proponer una intervencion accesible, emocionalmente

significativa y estructurada.

Desde y para la psicologia cognitiva-conductual, la guia representa un ejemplo de como
este modelo tedrico puede ser traducido en recursos comprensibles y accesibles. Se incluyeron
técnicas como la respiracion diafragmatica, la identificacion de pensamientos disfuncionales, la
escritura emocional y el uso de auto instrucciones, todas ellas fundamentadas desde esta
corriente. La valoracion positiva de estas estrategias por parte de las personas usuarias refuerza su

uso en poblaciones jovenes, cuando son contextualizadas y presentadas de forma cercana.
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El primer objetivo especifico del presente proyecto pretendia “establecer un diagnostico
sobre las fortalezas, necesidades e intereses psicoemocionales de las personas pacientes jovenes
con diagnostico de leucemia que forman parte de Proyecto Daniel”, ante ello, la Fase 1 logré
identificar varios puntos clave. Surgieron temas de gran relevancia, como la importancia de
recibir atencion psicoldgica desde el momento del diagnostico, la necesidad de espacios seguros
para la expresion emocional, y el deseo de conservar o recuperar autonomia en medio del proceso

de enfermedad.

En cuanto a los resultados psicométricos, se identificaron niveles moderados de ansiedad
y depresion, con algunos casos particulares que requerian atencién mas intensa. Las estrategias de
afrontamiento mas utilizadas fueron la aceptacion, el afrontamiento activo y la espiritualidad,
mientras que estrategias menos adaptativas como la autoinculpacion o la desconexion conductual

mostraron baja frecuencia, lo cual representa una fortaleza dentro del grupo.

Desde la perspectiva de las personas cuidadoras, se visibilizd una importante carga
emocional, sentimiento de desbordamiento y la constante preocupacion por la posibilidad de
recaidas. A su vez, las y los profesionales de salud reafirmaron la necesidad de un abordaje
interdisciplinario que no se limite a lo clinico, sino que contemple dimensiones emocionales,

comunicacionales, espirituales y sociales.

Durante la Fase 2 se desarroll6 el producto final del proyecto: la guia de manejo
psicooncoldgico para jovenes con leucemia. Esta incorpora 19 técnicas desde el enfoque
cognitivo-conductual, organizadas en torno a nueve grandes apartados tematicos que responden
directamente a las fortalezas, intereses y necesidades identificadas en la poblacion meta durante
la Fase 1. La guia destaca por tener un caracter practico y adaptable, utilizar un lenguaje claro y

cercano, € incorporar ejercicios y ejemplos que facilitan una aplicacion autonoma de la misma.
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Pero, sobre todo, por la inclusion de temas que son frecuentemente invisibilizados como la

espiritualidad, la sexualidad, la reinsercién a la sociedad, el duelo y la muerte.

Para la Fase 3 (evaluacion y validacion), los resultados evidencian gran aceptacion por
parte de todas las personas participantes. Las personas pacientes y cuidadoras reportan haberse
sentido representadas por el contenido. Ademas, valoran la utilidad de las actividades y
reconocen el impacto positivo que esta guia puede tener en otras personas jovenes con

diagnosticos similares.

Por su parte, la evaluacion realizada por profesionales en salud apoyada con el
instrumento AGREE-II arroj6 puntuaciones satisfactorias y sobresalientes en todos los dominios
evaluados, especialmente en lo relativo a la participacion de la poblacion implicada. Como
aspectos a mejorar, se resalta la utilidad de una guia rdpida de consulta, la inclusion de una

seccion sobre el post tratamiento y futuras actualizaciones con base en nuevas evidencias.

En otras palabras, la guia elaborada constituye un aporte concreto al area de intervencion
en salud, dado que presenta contenidos claros, organizados, con un enfoque humanizado y
herramientas practicas, lo que la hace especialmente pertinente para su uso en contextos
comunitarios, educativos y acompafiamientos psicosociales. Aunque su aplicacion clinica directa
requiere de mayores validaciones, su potencial como insumo psicoeducativo fue ampliamente

respaldado por las personas profesionales evaluadoras.

En conclusion, el proceso de elaboracion de esta guia fue profundamente enriquecedor, no
solo por los aportes profesionales que implicd, sino por el contacto directo con las voces,

historias y esperanzas de quienes viven una experiencia tan compleja como el cancer juvenil. Este
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trabajo representa un esfuerzo colectivo, sensible y riguroso, que busca dignificar la vivencia de

las personas pacientes desde un enfoque respetuoso, empatico y basado en evidencia.

Se espera que esta guia no sea solo un producto cerrado, sino mas bien una herramienta
viva, que pueda seguir creciendo y adaptandose con el tiempo. A largo plazo, su implementacién
puede no solo promover el bienestar individual, sino también fortalecer una cultura de atencion

mas humana, integral y respetuosa en los procesos de enfermedad.

Limitaciones

Entre las limitaciones del proyecto se encontro la dificultad para mantener la cantidad
inicial deseada de participantes debido a la indisposicion por parte de las personas pacientes y
cuidadoras en formar parte de proyectos investigativos, ya sea por impedimentos de tiempo o
falta de interés. Por lo tanto, se modifico la cantidad de participantes a una proporcién menor,
reduciéndola a la mitad. Siguiendo esta linea, una limitacion presente fue la coordinacion de
entrevistas y grupos focales, por causa de conflictos de horario con las personas cuidadoras y

pacientes.

Otra limitacion identificada, fue la dificultad de trabajar con personas menores de edad.
Aunque la guia pretende ser utilizada por personas entre los 13 y 25 afios e inicialmente se queria
contar con participantes menores de edad, la responsabilidad ética que conlleva trabajar con esta
poblacién provoco que, tanto la organizacion como el equipo investigativo, llegaran al acuerdo de
solamente trabajar con personas mayores de edad, sin que esto modifique el objetivo principal.
Asimismo, es necesario tener en consideracion que la guia requiere de actualizaciones si se desea
que sea una herramientas util y confiable, por ello, hay necesidad de futuras ediciones

considerando nuevas investigaciones llevadas a cabo por personas capacitadas en el area.
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Recomendaciones

Se recomienda, a partir del interés mostrado en el presente estudio, crear a futuro modulos
dentro de la guia especificamente para las personas cuidadoras. O bien, un instrumento similar
especialmente construido para esta poblacion. También, se sugiere desarrollar versiones similares
digitales interactivas o audiovisuales para mejorar la accesibilidad e interés. Ademas, se
recomienda ampliar el alcance de esta guia a otras instancias similares a Proyecto Daniel u

hospitales, asi como una implementacion tan pronto como sea posible en la poblacion.

Asimismo, es posible tomar esta guia como base para otros productos similares a futuro.
Por ejemplo, se puede realizar una guia similar en otras patologias oncologicas con ajustes
minimos. De igual manera, teniendo en consideracion la retroalimentacion brindada por
profesionales en la fase final del proyecto, con mayores estudios y las modificaciones necesarias,
hay potencial uso de la guia como insumo clinico en centros hospitalarios o lugares similares; es

decir, convertirlo en una guia para profesionales en salud.

Se recomienda a la Escuela de Psicologia de la Universidad Nacional, el fortalecimiento
de su plan de estudios en el area de la clinica basada en evidencia y en el area de la Psicologia de
Salud, esto debido a que, al momento de realizar este proyecto, se evidenciaron limitaciones en el
conocimiento especificamente de estas areas. Es recomendable preparar a las personas
estudiantes en el campo clinico por medio de la instruccion en psicoterapias actualizadas y
evidenciadas cientificamente, que respondan a las demandas, necesidades e intereses de las

personas estudiantes y la sociedad.

Finalmente, Proyecto Daniel es una organizacién que beneficia significativamente a la
poblacion joven oncologica. Sin embargo, como recomendaciones, las personas entrevistadas
comentaron la necesidad de tener més espacios de escucha y apoyo, esperando que estos sean
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mas frecuentes y divididos segun su condicidn, esto debido a que las personas en remision desean
compartir principalmente con quienes se encuentran en esta misma situacion. Ademas, las
personas cuidadoras expresaron su deseo de obtener capacitaciones educativas en las cuales
puedan aprender como manejar correctamente los cambios animicos y necesidades especificas de

sus hijos e hijas.
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ANEXOS

Anexo 1. Consentimiento informado para personas pacientes

Univ

UNIVERSIDAD
NACIONAL

COS8STA RIOCA

“ Escuela de
UNA F)r%llk,ua

CONSENTIMIENTO INFORMADO

(Dirigido a personas pacientes de Proyecto Daniel)

Proyecto: Propuesta de una guia de manejo psicooncologico dirigida desde la Psicologia
Cognitiva Conductual a pacientes jovenes diagnosticados con leucemia en Proyecto Daniel

Version y fecha: Version 1. 12 de noviembre de 2023

Nombre de las investigadoras principales: Br. Claudia Arguedas Villalobos, Br. Valeria Camacho
Quiros, Br. Julissa Guillén Vargas.

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO: Claudia Arguedas Villalobos, Valeria Camacho Quirds
y Julissa Guillén Vargas, son estudiantes de licenciatura de la Escuela de Psicologia de la
Universidad Nacional y coordinan esta investigacion que busca disefiar una guia de manejo
psicooncoldgico dirigida a pacientes jovenes diagnosticados con leucemia que formen parte
de Proyecto Daniel con el fin de promover su bienestar psicoemocional y una mejor calidad
de vida. En esta investigacion, se examinan fortalezas, necesidades e intereses
psicoemocionales de las personas pacientes, asi como de las personas cuidadoras y
profesionales en salud. A partir de ello, se formulara la guia de manejo psicooncoldgico, que
sera validada a partir de la retroalimentacion brindada por las personas pacientes, Proyecto
Daniel y personal de salud relacionado al 4mbito.

Este estudio se realiza en conjunto con Proyecto Daniel y es financiado con recursos propios
de las personas estudiantes, asi como con la ayuda de recursos brindados por la organizacion
como el espacio fisico. Las personas autorizadas para entrevistar seran las mismas estudiantes
investigadoras anteriormente mencionadas.

Su participacion es muy importante para poder llevar a cabo el estudio de forma adecuada y
obtener resultados que mas tarde, nos permitan formular la guia de manejo psicooncologico
para la implementacion de apoyo y acompanamiento psicoldgico para pacientes jovenes con
diagnostico de leucemia que forman parte de Proyecto Daniel.
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Lo que haremos, serd entrevistarle para conocer fortalezas, necesidades e intereses
psicoemocionales de las personas pacientes jovenes con diagnodstico de leucemia. A partir de
esta entrevista, se sistematizaran los resultados para concluir cuales son los aspectos mas
valiosos por considerar al momento de formular la guia antes mencionada. Una vez esta esté
formulada, se le podria convocar en una segunda ocasidon para que brinde su opinién y
retroalimentacion a la guia a través de una entrevista.

;OUE SE HARAZ?: Si estd de acuerdo en participar, realizaremos una entrevista
semiestructurada de manera individual que recopila diversos aspectos relevantes como
informacion persona o demografica, historial clinico, experiencia inicial al recibir el
diagnostico, impacto en la vida cotidiana, manejo emocional, necesidades y preocupaciones,
intereses y pasiones, red de apoyo, comunicacion con el equipo de salud, recursos y acceso
a la informacion, expectativas y metas a corto y largo plazo y otros aspectos psicooncologicos
especificos. Asimismo, se le pedira completar algunos instrumentos que medirdan otros
aspectos importantes como calidad de vida, estrategias de afrontamiento, niveles de ansiedad
y depresion, entre otros.

La aplicacion de esta entrevista se puede realizar de manera presencial o virtual sincronica
de acuerdo con las circunstancias del momento. De igual manera, se realizara en sesiones de
una hora, con la expectativa que la entrevista se realice en dos sesiones maximo.

Posterior a la entrevista, se le podra solicitar de nuevo su participacion. Esta vez sera para
conocer su opinioén y obtener su retroalimentacion una vez la guia de manejo esté formulada
a través de una entrevista.

Las entrevistas se grabaran en formato de audio y las grabaciones seran archivadas, con un
pseudonimo y no seran divulgadas por ningin medio. En caso de no aceptar la grabacion de
estas, haremos una bitadcora de registro escrita donde apuntaremos la informacion que desee
compartir.

RIESGOS: Le haremos preguntas de indole personal, guardando su completa
confidencialidad. La participacion en este estudio puede significar que usted tenga que
identificar situaciones que le lleven a meditar sobre su situacion de vida; pero, en lo posible
esperamos que las preguntas no afecten sus sentimientos durante la entrevista ni después de
que termine. En caso de sentir una molestia o incomodidad las investigadoras le brindaran
soporte psicoemocional dentro de sus conocimientos y preparacion, en caso de que la
situacion sobrepase sus capacidades, se contard con la ayuda del equipo asesor de la
investigacion, conformado completamente por profesionales en psicologia.

BENEFICIOS: Como resultado de su participacion en este estudio, puede que obtenga un
beneficio directo o indirecto; sin embargo, le recordamos que la informacioén que usted nos
brinde la utilizaremos para formular la guia de manejo psicooncolédgico dirigida a personas
jovenes con diagnostico de leucemia, con el proposito de promover su bienestar
psicoemocional y una mejor calidad de vida. La cual puede ser de utilidad para usted y
personas pacientes en un futuro.
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JOUE PASARA EN EL FUTURO? Cuando estén listos los resultados generales del
estudio, entregaremos la guia de manejo psicooncologico, asi como el informe final del
proyecto a las personas responsables de Proyecto Daniel, explicando los resultados de la
investigacion y el producto final del presente proyecto. Es importante aclarar que nosotras
esperamos que los primeros resultados de los datos recolectados durante este estudio estaran
listos dentro de mas o menos 2 afios.

PARTICIPACION VOLUNTARIA: Su participacion en este estudio es voluntaria, esto es
que usted participa solo si desea hacerlo. Puede negarse a participar o bien, no contestar
algunas de las preguntas que le haremos, si no lo desea. Asimismo, puede solicitar que
terminemos la entrevista en cualquier momento y esto no le ocasionara problema alguno.

PARTICIPACION CONFIDENCIAL: Su participacion en este estudio es confidencial:
todas las respuestas que usted nos dé¢ a las preguntas que le vamos a hacer, seran identificadas
con un pseuddonimo y no con sus datos personales (nombre, apellidos, nimero de teléfono,
direccion). Solamente las investigadoras del estudio: Claudia Arguedas Villalobos, Valeria
Camacho Quirds y Julissa Guillén Vargas tendran acceso a los documentos que incluiran sus
datos personales. No le diremos a nadie que usted estd participando en el estudio y no
daremos su informacidn personal sin su permiso. En las publicaciones de los resultados de la
investigacion, su informacion serd manejada de forma confidencial, su nombre y su ubicacion
no seran mencionados en ningiin momento.

Antes de decidir si desea participar, usted debe haber conversado con alguna de las
investigadoras autorizadas, quien debe haber contestado satisfactoriamente todas sus
preguntas. Si quisiera mas informacion en el futuro, puede obtenerla llamando a cualquiera
de las tres investigadoras a los teléfonos 8310-0074 / 8405-0827 / 8485-3204 en horas de
oficina (lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.). Usted también puede consultar sobre los derechos
de los sujetos participantes en proyectos de investigacion en la Ley Reguladora de
Investigacion Biomédica. Cualquier consulta adicional puede realizarla al Comité Etico
Cientifico de la Universidad Nacional al teléfono 2562-6840, de lunes a viernes de 8 a 12
md.yla5pm.

Recibiréd una copia de este documento firmado, para su uso personal.

No perderd ningiin derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO

* He leido y/o me han leido la informacidn sobre este estudio, antes de firmar.

* He hablado con la investigadora y me ha contestado todas mis preguntas en un lenguaje
entendible para mi.

*  Participo en este estudio de forma voluntaria.

* Tengo el derecho a negarme a participar, sin que esto me perjudique de manera alguna.

* Para cualquier pregunta puedo contactar a Claudia Arguedas / Valeria Camacho / Julissa
Guillén a los siguientes nimeros telefonicos: 8310-004 / 8405-0827 /8485-3204.

* He recibido una copia de este consentimiento para mi uso personal.

Nombre, cédula y firma de quien participa Lugar Fecha Hora

Nombre, cédula y firma del testigo Lugar Fecha Hora

Nombre, cédula y firma de la investigadora

que solicita el consentimiento Lugar Fecha Hora
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Anexo 2. Consentimiento informado para informantes claves

UNA

UNIVERSIDAD
NACIONAL
COSTA RICA CONSENTIMIENTO INFORMADO

(Dirigido a informantes claves de pacientes de Proyecto Daniel)

Proyecto: Propuesta de una guia de manejo psicooncologico dirigida desde la Psicologia
Cognitiva Conductual a pacientes jovenes diagnosticados con leucemia en Proyecto Daniel

Version y fecha: Version 1. 12 de noviembre de 2023

Nombre de las investigadoras principales: Br. Claudia Arguedas Villalobos, Br. Valeria Camacho
Quiros, Br. Julissa Guillén Vargas.

Nombre del participante:

A. PROPOSITO DEL PROYECTO: Claudia Arguedas Villalobos, Valeria Camacho Quirds
y Julissa Guillén Vargas, son estudiantes de licenciatura de la Escuela de Psicologia de la
Universidad Nacional y coordinan esta investigacion que busca disefiar una guia de manejo
psicooncoldgico dirigida a pacientes jovenes diagnosticados con leucemia que formen parte
de Proyecto Daniel con el fin de promover su bienestar psicoemocional y una mejor calidad
de vida. En esta investigacion, se examinan fortalezas, necesidades e intereses
psicoemocionales de las personas pacientes, asi como de las personas cuidadoras y
profesionales en salud. A partir de ello, se formulara la guia de manejo psicooncoldgico, que
sera validada a partir de la retroalimentacion brindada por las personas pacientes, Proyecto
Daniel y personal de salud relacionado al 4mbito.

Este estudio se realiza en conjunto con Proyecto Daniel y es financiado con recursos propios
de las personas estudiantes, asi como con la ayuda de recursos brindados por la organizacion
como el espacio fisico. Las personas autorizadas para entrevistar o llevar a cabo los grupos
focales seran las mismas estudiantes investigadoras anteriormente mencionadas.

Su participacion es muy importante para poder llevar a cabo el estudio de forma adecuada y
obtener resultados que mas tarde, nos permitan formular la guia de manejo psicooncologico
para la implementacion de apoyo y acompanamiento psicoldgico para pacientes jovenes con
diagnostico de leucemia que forman parte de Proyecto Daniel.

Lo que haremos, serd citarles a grupos focales o entrevistas para conocer fortalezas,
necesidades e intereses psicoemocionales de las personas pacientes jovenes con diagndstico
de leucemia. A partir de esta indagacion, se sistematizaran los resultados para concluir cudles
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son los aspectos mas valiosos por considerar al momento de formular la guia antes
mencionada. Una vez esta esté formulada, se le convocard a una segunda ocasion para que
brinde su opinidn y retroalimentacion a la guia a través de un cuestionario, entrevista y/o
grupo focal.

;OUE SE HARAZ?: Si esta de acuerdo en participar, realizaremos grupos focales o
entrevistas individuales que recopilen informacidn sobre diversos aspectos relevantes sobre
la vida de las personas pacientes jovenes diagnosticados con leucemia, tales como el impacto
que notan en la vida cotidiana de ellas, asi su manejo emocional, necesidades,
preocupaciones, intereses, pasiones, o cualquier otro elemento importante que se consideren
valiosos.

La aplicacion de los grupos focales o entrevistas se puede realizar de manera presencial o
virtual sincrénica de acuerdo con las circunstancias del momento. De igual manera, en caso
de recurrir al grupo focal, se realizara en dos horas, siendo necesaria una o dos sesiones. Por
el contrario, en caso de ser entrevista, se realizard en una hora, siendo necesario una o dos
sesiones.

Posterior al grupo focal o entrevista, se le podra solicitar de nuevo su participacion. Esta vez
sera para conocer su opiniéon y obtener su retroalimentacion una vez la guia de manejo
psicooncoldgico esté formulada a través de un cuestionario, una entrevista y/o un grupo focal.

El grupo focal o entrevista se podria grabar, siempre y cuando usted esté de acuerdo. Las
grabaciones seran archivadas, con un pseudonimo y no seran divulgadas por ningun medio.

RIESGOS: Le haremos preguntas de indole personal, guardando su completa
confidencialidad. La participacion en este estudio puede significar que usted tenga que
identificar situaciones que le lleven a meditar sobre su situacion de vida o la de aquellos que
cuida; pero, en lo posible esperamos que las preguntas no afecten sus sentimientos durante
la entrevista ni después de que termine. En caso de sentir una molestia o incomodidad las
investigadoras le brindaran soporte psicoemocional dentro de sus conocimientos y
preparacion, en caso de que la situacion sobrepase sus capacidades, se contara con la ayuda
del equipo asesor de la investigacion, conformado completamente por profesionales en
psicologia.

BENEFICIOS: Como resultado de su participacion en este estudio, usted obtendrd un
beneficio indirecto; sin embargo, le recordamos que la informacion que usted nos brinde la
utilizaremos para formular la guia de manejo psicooncoldgico dirigida a personas jovenes
con diagnostico de leucemia, con el proposito de promover su bienestar psicoemocional y
una mejor calidad de vida. La cual puede ser de utilidad para usted y las personas a las que
cuida.

;OUE PASARA EN EL FUTURO? Cuando estén listos los resultados generales del
estudio, entregaremos la guia de manejo psicooncoldgico, asi como el informe final del
proyecto a las personas responsables de Proyecto Daniel, explicando los resultados de la
investigacion y el producto final del presente proyecto. Es importante aclarar que nosotras
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esperamos que los primeros resultados de los datos recolectados durante este estudio estaran
listos dentro de més o menos 2 afios.

PARTICIPACION VOLUNTARIA: Su participacion en este estudio es voluntaria, esto es
que usted participa solo si desea hacerlo. Puede negarse a participar o bien, no contestar
algunas de las preguntas que le haremos, si no lo desea. Asimismo, puede solicitar que
terminemos la entrevista en cualquier momento y esto no le ocasionara problema alguno.

PARTICIPACION CONFIDENCIAL: Su participacién en este estudio es confidencial:
todas las respuestas que usted nos dé¢ a las preguntas que le vamos a hacer, seran identificadas
con un pseudéonimo y no con sus datos personales (nombre, apellidos, nimero de teléfono,
direccion). Solamente las investigadoras del estudio: Claudia Arguedas Villalobos, Valeria
Camacho Quirds y Julissa Guillén Vargas tendran acceso a los documentos que incluiran sus
datos personales. No le diremos a nadie que usted estd participando en el estudio y no
daremos su informacion personal sin su permiso. En las publicaciones de los resultados de la
investigacion, su informacion sera manejada de forma confidencial, su nombre y su ubicacion
no seran mencionados en ningiin momento.

Antes de decidir si desea participar, usted debe haber conversado con alguna de las
investigadoras autorizadas, quien debe haber contestado satisfactoriamente todas sus
preguntas. Si quisiera mas informacion en el futuro, puede obtenerla llamando a cualquiera
de las tres investigadoras a los teléfonos 8310-0074 / 8405-0827 / 8485-3204 en horas de
oficina (lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.). Usted también puede consultar sobre los derechos
de los sujetos participantes en proyectos de investigacion en la Ley Reguladora de
Investigacion Biomédica. Cualquier consulta adicional puede realizarla al Comité Etico
Cientifico de la Universidad Nacional al teléfono 2562-6840, de lunes a viernes de 8 a 12
md.ylaSpm.

Recibird una copia de este documento firmado, para su uso personal.

No perderd ningiin derecho legal por firmar este documento.
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CONSENTIMIENTO

* He leido y/o me han leido la informacidn sobre este estudio, antes de firmar.

* He hablado con la investigadora y me ha contestado todas mis preguntas en un lenguaje
entendible para mi.

*  Participo en este estudio de forma voluntaria.

* Tengo el derecho a negarme a participar, sin que esto me perjudique de manera alguna.

* Para cualquier pregunta puedo contactar a Claudia Arguedas / Valeria Camacho / Julissa
Guillén a los siguientes nimeros telefonicos: 8310-004 / 8405-0827 /8485-3204.

* He recibido una copia de este consentimiento para mi uso personal.

Nombre, cédula y firma de quien participa Lugar Fecha Hora

Nombre, cédula y firma del testigo Lugar Fecha Hora

Nombre, cédula y firma de la investigadora

que solicita el consentimiento Lugar Fecha Hora
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Anexo 3. Protocolo de entrevista para pacientes
[M T' Escuela de
Sy g sicologia

NACIONAL
Entrevista dirigida hacia las personas con diagnostico con leucemia parte de Proyecto

COSTA RICA

Daniel

Fecha y lugar de la entrevista:

Nombre de la persona entrevistadora:

Datos personales:
Nombre completo:

Edad:

Lugar de nacimiento y domicilio:
Situacion laboral o académica:
Estado civil:

Hijos: si/no y cuéntos.

(Con quién vive?

Motivo de consulta

1. {Sabe por qué estas aca?

2. ;Se siente comodo/comoda realizando esta entrevista?

Historia médica/ Comprension sobre la enfermedad
3. Para comenzar, ;cudl es su diagnostico?

4. ;Cuanto tiempo lleva su diagndstico?
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5. Durante este tiempo, (cudl ha sido su tratamiento pasado y actual?
6. {Qué le han dicho los médicos sobre el prondstico de la enfermedad?

7. (Le han realizado cirugias? Si es asi, /cudles ha tenido? ;Hay cirugias programadas para el

futuro?

8. (Sus médicos le han hablado de algin tratamiento futuro?

Alianza terapéutica
9. (Sabe el nombre del personal de salud que le ha acompaniado?
10. ¢ Usted hace sus dudas sobre el proceso?

11. ;Comunica sus inseguridades fuera de la enfermedad? Por ejemplo, alguna situacion que le

preocupe, sus emociones durante el dia a dia.
12. ;Coémo se ha sentido con el trato que le han dado?
13. ;Los y las médicos le dan la informacion directamente o solamente se la brindan a su familia?

14. ;Coémo le dieron la noticia del cancer?

Apoyo social

15. (Como ha reaccionado su familia sobre la enfermedad? Sus amigos y amigas, ;cémo lo han

hecho?
16. ;Le ha ocultado el diagndstico a alguien?

17. {Conversa con sus seres queridos sobre sus preocupaciones, los miedos, los tratamientos, el

codmo se ha ido desarrollando la leucemia en su cuerpo?

18. ;Le gusta salir con amigos y amigas? ;Cuales actividades realizan cuando estan juntos y

codmo se siente cuando las practica?

19. (Sus amigos y familiares le tratan muy diferente? ;De cual parte siente mas apoyo y mas

preocupacion?
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Situacion vital actual
20. Describa un dia normal en tu dia
21. Cuando debe ir al hospital a una cita médica o a recibir tratamiento, ;cOmo se prepara?

22. ;Tiene algun pasamiento? ;Hay alguno que ya no pueda hacer debido a su condicion de

salud? ;Le gustaria realizar alguno al que logre adaptarse?
23. ({Coémo ha cambiado su alimentacion durante el tiempo?

25. ;Le gusta realizar algln ejercicio fisico? Por ejemplo, caminar, pasear en bicicleta.

Delimitacion del motivo
26. (Qué es lo que mas le preocupa en este momento?

27. (Cuales son los efectos secundarios? Le menciono algunos ejemplos por si no los recuerda:
nauseas, cambio en peso y en la piel, diarrea, estrefiimiento, migrafas, pérdida de cabello,

retencion de liquidos, fatiga, problemas de memoria
28. (Como ha sido su autonomia este tiempo?

29. {Coémo ha afectado el diagndstico en las otras areas de la vida como el estudio, trabajo, vida

social?
30. Cuando se ve en el espejo, ;,cOmo se observa?
31. De todos estos problemas, ;cudl le preocupa mas?

32. Aparte de lo ya conversado, ;hay algun otro problema que le esté afectando?

Exploracion del estado mental
33. Ahora mismo, ;/qué le da miedo?

34. ;En alglin momento se ha sentido enojado? ;Como es este enojo y hacia quién va dirigido?
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35. ¢ Piensa que ha tenido cambios de animo mads frecuentes y drasticos desde que ha avanzado la

enfermedad?

36. (Cuando se siente triste, en qué piensa? ;Hay momentos en especifico donde esta tristeza

llega?

37. ¢Ultimamente ha tenido ansiedad? ;Cémo se expresa en usted?

38. (En este punto de su vida, tiene esperanzas sobre el futuro?

39. {Como es su horario de suefio? ;Ha tenido insomnio?

40. ;A raiz de la enfermedad, ha cambiado su forma de relacionarse sexual y afectivamente?

41. ;Ha tenido mas apetito que antes o por el contrario no tiene deseo de comer? ;Como

reacciona su familia hacia su relacion actual con la comida?

Motivacion, objetivos, expectativas, recursos y limitaciones

42. ;Cree que, si hacemos lo posible para trabajar en esto que hemos ido hablando, podria

mejorar la forma en la que se siente?

43. ;Se ve realizando terapias alternativas o algun tipo de tratamiento médico diferente que se

aplique en otro lugar?

44. ;Cuales dificultades ha percibido durante este tiempo? Tales como el miedo, la constancia

con el tratamiento

45. Por ultimo, ¢cudles podria clasificar como sus estrategias de afrontamiento? Es decir, aquellos
recursos que le han ayudado a sobrellevar su condicion. Por ejemplo, espiritualidad, actividad

fisica, vida social, etc.

46. Por ultimo, ;cuales podria clasificar como sus habilidades? Es decir, aquellos recursos que le

han ayudado a sobrellevar su condicion.

Terminacion de la entrevista
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Anexo 4. Protocolo de preguntas para grupo focal con personas cuidadoras

[M “LSCJE a de
UNIVERSIDAD Psu_dlog 1
NACIONAL

COSTA RICA

\JH sic Nacional

Grupo focal dirigido hacia personas cuidadoras de pacientes con diagnostico con leucemia

parte de Proyecto Daniel

Preguntas Iniciales

1. (De donde son?

2. {Cuéntos afos tienen?

3. (Hace cuanto tiempo es una persona cuidadora?

4. {Como describirian su rol como personas cuidadoras?

5. ({Coémo se sienten cumpliendo este rol?

Preguntas Principales

Experiencia personal y necesidades percibidas

6. (Cudles son los aspectos mas desafiantes de cuidar a un paciente joven con cancer desde una
perspectiva psicoldgica (emocional)?

7. {Qué necesidades de las personas pacientes han identificado como cuidadoras que no estan
siendo abordadas actualmente?

8. (Cuadles son las principales preocupaciones que enfrentan como cuidadores en el dia a dia?
9. (Cudles han sido esas fortalezas que les han ayudado a la hora de cuidar a la persona? Por

ejemplo, la calma
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Recursos y apoyo

10. ;Qué tipo de apoyo o recursos les han sido utiles en el proceso de cuidado?

11. ;Considera que el personal médico resuelve la dudas y brinda la informacion necesaria a la
persona paciente?

12. ;Ha afectado el diagnostico otras areas de la vida como el estudio, trabajo, vida social de la

persona paciente?

Comunicacion y relaciones

13. ;Coémo han cambiado la relacion con la familia desde el diagnostico del cancer?

14. ;Cémo han enfrentado los desafios en la comunicacion y la toma de decisiones sobre el

cancer?

Manejo del estrés y bienestar emocional
15. ;Qué estrategias de afrontamiento o técnicas del manejo del estrés creen que serian

beneficiosas para los pacientes jovenes con cancer?

16. ;Como creen que se podria mejorar el bienestar emocional y la calidad de vida de los

pacientes jovenes durante el tratamiento?

Educacion y empoderamiento
17. ;Qué informacion especifica creen que deberia incluir una guia de manejo psicooncolédgico

dirigida a pacientes jovenes con leucemia? (Informacion sobre la condicion de leucemia)

18. (Cuales consejos o recomendaciones les gustarian compartir con los pacientes jovenes para

ayudarles a enfrentar los desafios emocionales y psicologicos de la leucemia?

Terminacion de la entrevista
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Anexo 5. Protocolo de grupo focal para personas profesionales

LJNA “mme ade
Psxwﬂogia

UNIVERSIDAD

Unive Nacional

NACIONAL

COSTA RI1OA

Grupo focal dirigida hacia personas profesionales en salud

Preguntas Iniciales

1.
2.

(Cuadl es su formacion académica?

(Nos podria comentar sobre su experiencia con paciente con cancer?

Preguntas Principales

3
4
5.
6

10.

(Cuales cree que son las principales necesidades de las personas pacientes?

(Considera hace falta abordar mas alguna de estas?

(Qué tipo de recursos/ apoyo considera que son utiles para las personas pacientes
(Considera que el personal de salud resuelve la dudas y brinda la informacion necesaria a la
persona paciente? ;Falta informar sobre ciertas areas?

(Qué estrategias de afrontamiento o técnicas del manejo del estrés creen que serian
beneficiosas para los pacientes jovenes con cancer?

(Como creen que se podria mejorar el bienestar emocional y la calidad de vida de los
pacientes jovenes durante el tratamiento?

(Qué informacion especifica creen que deberia incluir una guia de manejo psicooncologico
dirigida a pacientes jovenes con leucemia?

(Cuadles consejos o recomendaciones les gustarian compartir con los pacientes jovenes para

ayudarles a enfrentar los desafios emocionales y psicologicos de la leucemia?

Terminacion de entrevista
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Anexo 6. Libro de codigos de las entrevistas individuales

de las personas
pacientes a partir de
lo vivido en sus
procesos de salud
con relacion a la
leucemia.

# Categoria Ej. Codigos Definicion Ejemplos

1 Aprendizajes Aprender, Ensefanzas, (01AA) “A veces ver las cosas desde el punto de vista
Reflexion, reflexiones, meramente l6gico y racional no es necesariamente lo mas
Consejo, Opinién | opiniones y saludable, para las emociones, para cOmo uno se va a sentir y
Agradecimiento. similares por parte para como uno hace sentir especificamente a las personas del

alrededor. Porque cuando sos una persona que ve todo tan
racional. Te volvés muy poco empatico con las emociones de
las personas de tu alrededor. Y no es que no las ames, no que
no las adores y las aprecies un montdén y estés super
agradecido por lo que han hecho, pero te cuesta mas
entenderlas desde los zapatos de ellas.”

(0TIAA) “O sea, uno las ve diferente después de pasar por
cancer una vez y las ves el doble diferente cuando volvés a
pasar otra vez por lo mismo. Entonces, si hay como un mayor
aprecio a la vida, si hay un mayor, digamos, agradecimiento
hacia las cosas, hacia el tiempo, hacia las cosas que podés
hacer, porque como que realmente tenés presente que no
sabés qué tan cerca estuviste de no poder vivir esas cosas,
entonces como que las has disfrutado més.”

(03CR) “Porque de un pronto a otro todo puede cambiar. Hay
que vivir dia a dia, ;verdad? Paso a paso, no adelantarse las
cosas, no sobre pensar las cosas, porque puede ser totalmente
lo contrario de lo que uno piense.”

(04SS) “Cuando uno tiene buena actitud es gran parte del
proceso, no solo la quimioterapia o la radioterapia. Es muy
buena la actitud porque mucha gente se deprime y se entiende
que se depriman, pero como te dije, es darle otra cara a la
enfermedad y decirle: ‘no, usted no va a poder conmigo, yo
voy a poder con usted.’

Entonces eso es muy importante, tener una mentalidad de que
uno va a salir adelante y que a pesar de que uno se ha
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diagnosticado con céncer, no significa que uno vaya a morir
necesariamente. Entonces tal vez eso, tener una buena actitud,
tener una buena red de apoyo, porque eso ayuda mucho. (...)
Es bueno tener a alguien que te esté preguntando como estas,
cOmo sigues y asi.”

(05VS) “Otra cosa que ayuda mucho es ver en redes sociales
personas que han logrado sobrevivir de esa manera, ;verdad?
Por ejemplo, a mi me ayud6 una muchacha que estuvo en el
teleton por el trasplante. (...) Bueno, al ver que ella pudo
sobrevivir una recaida y todo tan jovencita, yo dije: ‘si ella
pudo, yo s€ que yo voy a poder.’” Pero no es como tratando de
denigrar, sino dandome esa fuerza a mi mismo, ;verdad?
Viendo que, si ella salio, aunque honestamente mi
diagndstico era mas complicado, pero por lo menos de ahi se
agarra uno, jverdad?”

(06LV) “Digamos, lo que es el tiempo en familia, que lo
disfruten, que no se encierren en un cuarto pensando como en
la enfermedad. Que salgan, diviértanse, no es necesario salir
de fiesta, no es necesario, sinceramente. Pueden ir por un café
con sus amigos, salir a caminar. No sé, sentir como lo que no
se sentia antes de la enfermedad, sentir como si fuera su
ultimo dia, disfrutarlo al maximo, todos los dias.”

(06LV) “Es algo muy dificil lo que se paso, pero tampoco
fue imposible y gracias a Dios luché contra eso y pude
vencerlos. Y tampoco es algo con lo que le recomendaria a
alguien dejar de luchar, sino que luche. Hasta que, de
verdad, ya Diosito le diga a usted ya no, pero es algo muy
importante la verdad, sufrirlo, llorar, sentirse mal, porque no
sé, es algo que lo hace sentir libre después atin y orgulloso
de haber salido de algo tan dificil, ;verdad?”

Atencion Necesidades, Opiniones y (01AA) “Hay buenos y malos psicologos, porque los hay,
psicologica Intereses, experiencias de las | igual que hay buenos y malos doctores, y hay buenos y malos
Psicologia, Trato, | personas futbolistas, y en cada carrera esta la gente buena y la gente
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Tratamiento,
Atencion, Ayuda.

participantes con
relacion a la
psicologia, sus
tratamientos, teorias,
o en general, su
implicacion dentro
de la experiencia de
la leucemia.

mala. Yo he pasado por ambos, o sea, he ido psicologos que
yo digo, ‘mae, en mi vida, vuelvo a pagarle a esta persona dos
colones para que me dé este tipo de terapia’, y a veces no es
culpa de ellos, nada mas es que, digamos, no es el tipo de
terapia que a mi me gusta. Entonces, por ejemplo, una vez fui
a una psicologa que me empezo con, COmMo con unos juguetes,
y era para ver una cosa del inconsciente, y cOmo priorizo yo
a las personas en mi vida, y todo bien, pero no es mi tipo de
cosa, me explico, no va conmigo, yo ocupo como mas una
persona que me haga pensar a profundidad mas las cosas.”
(01IAA) “Pero una vez que estas en una enfermedad y estas
en un hospital y estds en una camilla y con quimio y todo, la
cabeza a veces juega un poquillo sucio con ideas no tan
positivas, pero yo siento que gracias a todos los procesos que
yo llevaba de nifio, de psicologia y etc. Realmente me
ayudaron mucho a hoy, digamos, haber tenido una respuesta,
yo siento que bastante positiva ante esa situacion.”

(02AR) “Creo que hubiera sido como muy bonito, también
como poder desarrollar mas actividades, aunque que fueran
pequenas entre pacientes. Porque, por ejemplo, en la
fundacién hacen muchas cosas, pero a veces uno ve la gente
dos veces al afio. No hay esos pequefios momentos para
compartir como mas seguidos, que podrian aportar mucho. O
actividades como que nos retinan como mas seguido como
para mantener relaciones mas cercanas Creo que si, la
incertidumbre era como como algo que afectaba mucho.
También, el no saber qué iba a pasar y pues si, tal vez eso.”
(03CR) “Esté bien sentirse mal, y no solo en este aspecto de
la leucemia, ;verdad? Sino lo que es diariamente. Saber que
no todos los dias me sientan bien, que todos los dias tenga
ganas de saludar a todo el mundo. Pero no quedarme ahi, y no
guardarme los sentimientos. No dejarlos ahi guardados. Sino
expresarlos, ya sea hablando con alguien, llorando, o de tal
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forma. Porque en algin momento puedo llegar a explotar,
(verdad? Y eso ya es mas peligroso.”

(05VS) “Desde la entrada, al ser un diagnoéstico tan fuerte,
que el mismo psicologo llegue a valorarlo previo, o sea, que
sea obligatorio que el psicologo valore si de verdad va a
necesitar ayuda o no, pero es necesario, ;verdad? Para
muchos chiquillos y para muchos adultos es muy necesario
que tengan una valoracion psicologica previa, porque de
verdad la actitud es mucho, hace mucho el proceso.”

(06LV) “Cuando te dije que cambié mis pensamientos yo
mismo, fue porque le pedi mucho a Dios. Por eso aqui casi
no te digo como que es que necesite muchos psicologos y
algo asi porque, no s¢, yo me encerraba solo y le hablaba yo
como, yo sentia que me sentia mas tranquilo.”

Caracteristicas
del Diagndstico y
sus Tratamientos

Quimioterapia,
Tratamiento,
Diagnostico,
Operacion,
Trasplante.

Caracteristicas
propias de cada
persona participante
con relacion al
diagnostico y
tratamiento que
aplica o aplico en su
experiencia.

(01IAA) “Bueno, quimioterapias y trasplante de médula 6sea
fueron lo que me hicieron, digamos, eso fue durante el
tratamiento y ya después del tratamiento ha sido mas que todo
de pastillas y cosillas asi, digamos, como para la
recuperacion, digamos. O sea, el sistema inmune después de
un trasplante de médula queda muy comprometido, entonces
a uno le dan pastillas para los hongos, para los virus, para las
bacterias, pastillas para todo. Pero ya mas bien, ya me van
quitando un monton, entonces ahorita estoy nada mas con
dos, que una es para los rifiones y otra es para virus o
bacterias.”

(02AR) “Yo recibi quimioterapia y
actualmente ya no estoy con tratamiento.”
(03CR) “Me diagnosticaron en enero del afio pasado y la
super¢ en julio del afio pasado igual. Estaba en remision ya,
en control por cinco afos y en febrero de ese afio fue que tuve
la recaida. Y terminé el tratamiento hace como, tal vez, unos
22 dias.”

radioterapia. Y
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(04SS) “Al principio era muy cansado porque tenia que ir
todos los dias, todas las semanas. Era igual en la columna,
quimio en la columna e intravenosa y ahora tengo que ir una
vez al mes. Igual intravenoso y en la columna.”

(05VS) “Mi primer tratamiento fue el proceso de induccion,
que constaba siete quimioterapias y otras tres ahi extra. Luego
la consolidacion, luego reinduccion porque recai, luego de
nuevo consolidacion, luego otra reinduccion porque volvi a
recaer.”

(06LV) “Estaba solo con quimio y me habian mencionado
sobre el trasplante medula 6sea, pero eso era solo en caso de
ya llegar a un punto muy grave nada mas.”

Comunicacion

Estilo de
comunicacion,
Expresar,
Confianza,
Empatia, Notificar,
Reprimir,
Transparencia.

Estilos y estrategias
que las personas
utilizan para
expresar ideas,
emociones y
necesidades, asi
como su capacidad
para establecer
confianza, empatia y
transparencia
durante el proceso
de la enfermedad.

(0IAA) “En realidad la comunicacion siempre ha sido muy
abierta. Inclusive ahora ellos estando en Estados Unidos y yo
estando ac4, ellos tienen una aplicacion en la que yo puedo
chatear directamente con el equipo médico, entonces siempre
ha sido como, o sea, cualquier duda, cualquier pregunta,
cualquier cosa, estando alld o estando acd siempre ha sido
muy facil de resolver.”

(02AR) “Poder tener buenas estrategias de comunicacion,
creo que eso es de lo mas importante para enfrentar cualquier
cosa; y saber cuando pedir ayuda y sentir la confianza de
hacerlo. Pero sin las estrategias o las herramientas para
comunicarse, a veces eso es como muy dificil.”

(02AR) “Y creo que yo nunca tuve la costumbre de contar
como, no s¢, como me sentia y demas. (...). Con la pareja que
tenia en ese momento, si era mas abierta a contarle ciertas
cosas emocionales y de como me sentia; pero incluso ahi creo
que seguia sin ser tan abierta. Porque no lo habia sido antes,
entonces no como por la enfermedad en si, sino tal vez tenia
como esas deficiencias en la comunicacion ya de base”.
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(03CR) “Yo siempre le pregunto todo. Y ella me lo contesta
de la mejor forma, digamos. Y ella... Ella ha sido como la que
me ha dado las noticias mas fuertes.”

(05VS) “Siempre he sido muy independiente, entonces yo no
soy de expresarle eso a otras personas porque no lo vale. Yo
digo que para mi es una pérdida de tiempo explicar.”

(06LV) “Yo siento que eso fue parte de la enfermedad y
siento que eso estaba bien al final. Porque después iba a
reprimirlo todo y uno nunca sabe en qué momento iba a
explotar (...). Entonces siento que si hubiera ayudado un
poco tal vez, pero tampoco era como que necesitaba
reprimirlo o necesitaba olvidarlo. Necesitaba pasar tal vez
todo ese proceso como sufrirlo, llorarlo.”

Desarrollo
Personal

Autonomia,
Privacidad,
Dependencia,
Autorrealizacion,
Toma de
decisiones,
Autocritica,
Futuro, Metas,
Pasion, Logros.

Aborda la gestion
del duelo emocional
y las limitaciones
fisicas asociadas con
la pérdida de
actividades
impulsando la
busqueda de nuevas
direcciones
personales.

(01AA) “Te empieza pues a este pensamiento como de ‘mae,
o sea, desperdiciaste todo el dia, no hiciste nada’, como de
autocritica, un pensamiento de autocritica y de presion.”
(03CR) “Comienzan a reclamarme. ‘Que es que veas por tu
bien.” Pero no... No me gusta que me sobreprotejan mas de la
cuenta. Digamos, yo sé hasta qué punto puedo llegar. Y ya
estd. No se lo digo de mala forma o asi. Pero igual no me
gusta.”

(03CR) “Lo tinico de todo eso que me afecta es como el lado
del futbol. Por asi decirlo. Porque... Lo de la rodilla.
Digamos... De tanto estar encamado. A mi se me han cortado
los tendones de la rodilla. (...) Yo no siento el tobillo para
abajo. Pero si. Lo tinico que me afecta es como el hecho de
pensar que no voy a volver a jugar fatbol. Porque... Yo
siempre... Desde pequefio siempre he jugado futbol. Y es
como mi pasion, digamos.”

(03CR) “Si, he dependido mucho de mi mama. (...) Digamos,
lo que es bafiarme. Mi mama me ayuda a pasarme, digamos,
del servicio de bafio. (...) Cuando le pido algo, ella me lo
alcanza. Porque si no tengo que hacer mucho esfuerzo. Pero
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ultimamente si he estado como tratando de independizarme
mas. Digamos, antes me pasaban de la casa al carro alzado y
todo eso.”

(04SS) “A veces me afectaba tal vez como para cuando era
salir en el dia. Tenia que alguien estar a la par mia porque
sabian que en cualquier momento podia desmayarme. O tal
vez de las piernas tan débiles que andaba, podia caerme o algo
asi.”

(06LV) “Tenia miedo a no lograr nada en la vida. (...) Yo
decia: ‘no logré nada en mi vida’, sabiendo que estoy
pasando por eso. O que tal vez no iba a lograr nada.”

Efectos
secundarios

Vomito, Nauseas,
Mareos,
Cansancio, Asco,
Fatiga, Dolor,
Cambios de Peso,
Cambios de
Apetito, Diarrea,
Malestar,
Hinchazon, Dolor
de Cabeza, Caida
de Pelo,
Desnutricion.

Consecuencias
fisicas o mentales
ligadas a la
condicion de
leucemia, o bien,
debido a los
tratamientos como la
quimioterapia.

(01AA) “Bueno, efectos secundarios fueron diarrea, vomito,
estrefiimiento, también pérdida de masa muscular, o sea, no
s¢ hasta qué punto se podria mencionar desnutricion, porque
uno con nauseas y con todas las cosas no dan ganas de comer,
y que te brincaste el almuerzo, y que te brincaste la cena, y
resulta que ya llevas dos dias sin comer, y empezas en un
estado de desnutricion, o sea, te debilitds mucho, pues diria
que eso, diria que fisicamente serian como esas cosas.”

(02AR) “Si, si subi de peso. Principalmente, creo que no subi
tanto de peso como cambid, no sé, mis acciones. Por el
tratamiento, se me hinchaba mucho la cara entonces se me
veia como papada y los cachetitos muy grandes. Se me cay6
el pelo. También estaba como mas hinchadita del abdomen
como me veia mas gordita, digamos. No tenia tampoco pelo
en las cejas o en las pestafias o en el resto del cuerpo. Y eso
cambié mucho la apariencia. Sentia que me veia mas vieja
porque, no sé. Realmente me veia mas vieja. Y si me generaba
mucho malestar como digestivo, el tratamiento. Entonces a
veces me sentia como muy inflamada y con malestar.”

(03CR) “Vémitos. Dolor de huesos. Mucho dolor, cansancio.
A veces me daba como dolor de estomago, ;verdad? Me
molestaba tal vez mucho la luz. Dolor de cabeza. Mucho
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dolor de cabeza. Y me costaba a veces... Me costaba respirar.
Bueno, nauseas, muchas nauseas. Mareos, tal vez. Bueno,
mareos como tal, no. Pero si como al principio me daban
muchas nauseas y no vomitaba. Después si ya vomitaba.”
(04SS) “Mucho cansancio y el peso.”

(05VS) “Si, nauseas, poco vomito, se presentd diarrea muy
pocas veces también, pero lo mas pesado eran las nauseas, las
nauseas y el dolor de cuerpo, la hinchazoén en los ojos,
digamos, uno siente que se quema por dentro por la
quimioterapia. Eso es como lo mas pesado, las nduseas y eso,
que se quema por dentro y la inflamacion y el dolor de
cuerpo.”

(06LV) “Cambio de peso, mi pérdida de pelo porque lo tenia
muy largo, colocho.”

Espiritualidad

Espiritualidad,
Religion, Dios,
Catolico,
Evangélico,
Adventista, Ateo,
Agnostico,
Creencia,
Agradecimiento,
Valores,
Esperanza.

Busqueda de
proposito,
significado y
conexion con algo
mas grande que si
mismo(a). Incluye
creencias, valores y
practicas personales
que ayudan a
enfrentar desafios,
encontrar esperanza
y promover el
bienestar emocional
y espiritual.

(01IAA) “Yo soy religioso, yo pienso que uno a Dios le pide,
pero uno tiene que poner de parte de uno. (...) Le pedia a Dios
de todo para curarme de cancer, pero yo también ponia de mi
parte comiendo, haciendo los pasos, o sea, haciendo todo lo
que tenia que yo hacer como paciente.”

(02AR) “Ahora tengo mi espiritualidad muy presente, mas en
cada cosa que hago; como en actividades mas especificas y
como mas en mi sentido de vida y en el sentido de por qué
hago las cosas y cuales cosas. O sea, en como mi
agradecimiento hacia cada cosa, a las personas que estan en
mi vida y los momentos que soy capaz de vivir.”

(03CR) “He mantenido una relacion mas fuerte con Dios. Si
me he agarrado fuerte de €l y he sentido mucho la presencia
de él.”

(04SS) “Tal vez antes yo estaba en comunion con Dios, pero
una vez perdida. Ahora trato de todos los dias de demostrarle
mi preocupacion y de siempre poner mis exdmenes del
hospital en sus manos y que todo va a salir bien.”
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(05VS) “A nivel espiritual, cualquier persona que pasa un
proceso de eso va a mejorar muchisimo, incluso si no lo creia,
(verdad? Pero ya he visto personas transformarse
completamente, de ateos o escépticos, agnosticos a
completamente creyentes en el momento en que entran a ese
hospital.”

(06LV) “Cuando te dije que cambié mis pensamientos yo
mismo fue porque le pedi mucho a Dios. Por eso te digo que
no es como que necesite muchos psicologos y algo asi,
porque no s¢, yo me encerraba solo y le hablaba yo, como
yo sentia, que me sentia mas tranquilo.”

Estilo de vida

Pasatiempos,
Adaptacion de
pasatiempos,
Pérdida de
pasatiempos,
Alimentacion,
Deporte, Cambio
de habitos.

Conductas que
influyen en el
bienestar
psicologico y la
salud fisica que
ayudan a disminuir
el estrés, ansiedad y
mejorar la calidad
de vida.

(LVO07) “lo que hice fue ya cambiar de deporte literalmente.
Lo que hice fue empezar a tocar guitarra, a cantar, que era lo
que no me cansaba tanto.”

(03CR) “Desde pequetio siempre he jugado futbol. Y es como
mi pasion, digamos.”

(05VS ) “Gracias a la enfermedad, dejé los vicios, verdad,
tenia el vicio del alcoholismo, no era exagerado como se cree,
verdad, pero igual ya no bebo absolutamente nada.”
(02AR)“Entonces tal vez no podia hacer como ejercicios que
involucraran como cargar mucho o poner mucho el peso ahi.
Fuera de eso, pintar, no sé, Bailar, cantar.”

(0TAA) “Ya retomé el tema de gimnasio, ya retomé el tema
de entrenar y jugar tenis, entonces, pues si, siempre. La
respuesta corta es que si, siempre me trat¢ de mantener
activo.”

(04SS) “Por decision propia dejé de comer azucar. No como
tantos carbohidratos.... Investigamos. Mi mama y yo nos
dimos cuenta de que no son buenas esas cosas para el
cancer.”

Estrategias
de Afrontamiento

apoyo social,
espiritualidad,
distracciones,

Conjunto de
estrategias, ya sea
pensamientos 0

(05VS) “Siempre he dicho, siempre hay que afrontar los
problemas, entonces si se me presentaba de nuevo lo volvia a
afrontar, pero hasta ahi ya, no veia otra forma como de andar
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actitud,
pensamientos,
pasatiempos,
deporte,
inexpresividad de
sentimientos,
aceptacion,
optimismo,

acciones que son
utilizadas para poder
manejar situaciones
estresantes y
disminuir el
malestar emocional
que estas generan.

expresando o andar llorando o sintiéndome mal por eso, no,
la verdad es que no.” “Yo estaba consciente nada mas de que
yo podia fallecer, pero nunca lo acepté, me explico. Si estaba
consciente de que podia fallecer, pero yo siempre pensé que
yo iba a ganar. Entonces al siempre tener ese optimismo
nunca lo pensé.”

(04SS) “Me ayud6é mucho siempre estar con mi mama y mi
hermana, que eran como las con las que siempre he estado.
Ellas se ponian a jugar o a hablarme, a contarme, veiamos
peliculas.” “Es muy buena la actitud porque mucha gente se
deprime y se entiende que se depriman, pero como te dije,
es darle otra cara a la enfermedad y decirle, no, usted no va a
poder conmigo, yo voy a poder con usted.”

(0IAA) “porque yo hago muchas bromas al respecto, de
verdad. O sea, a mi, es que yo generalmente, tipo, tal vez mi
forma de cope with it es nada méas como bromear y siento que
tengo el derecho de bromear al respecto porque yo fui el que
pasé por todo eso”. “Entonces, como te decia, yo siento que
a mi eso me ha funcionado un montén para afrontar todo lo
que ha pasado porque lo veo desde un punto de vista logico y
como que todo se hace mucho mas facil. O sea, cuando te
olvidas del dolor que vas a sufrir, cuando te olvidas del dolor
de las personas de tu alrededor, cuando te olvidas de la parte
emocional y nada mas estas buscando una solucion directa y
racional a tus problemas, a veces te sale bien.”

(03CR) “Lareligion. O sea, bueno, el hablar con Dios y dejar
todo en manos de Dios, ;verdad? . “Bueno, mi mama ha sido
parte muy fundamental de eso. Mi mama me inspira mucha
tranquilidad, apoyo.” “El hablar tal vez con mis amigos,
cuando tenga un chancecito, digamos, por ejemplo, hablar
sobre la enfermedad, salir con ellos o que ellos vengan a mi
casa, distraerse un poco.”

(06LV) “Simplemente fui aceptando, porque usted sabe que
cuando usted no acepta, o asimila las cosas, las cosas no van
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bien. Entonces fui aceptando el diagnoéstico, fui aceptando lo
que tenia y también iba aceptando el hecho de que si se
podia salir de eso.” “Me ayudo lo que es la vida social, mi
vida social, ;verdad? Y en este caso, el deporte que atin no
lo habia dejado de hacer del todo. Al menos iba como una
vez a la semana con mis compaieros de futbol.”

(02AR) “Tener un diario de agradecimiento, creo que es de
las cosas més valiosas. Igual como de alguna manera poder
expresarse, o sea como escribiendo en un diario o pintando.
Me gustaba mucho pintar. Incluso cuando me senti como
muy triste y asi, siento que pintar o dibujar me ayudaba
mucho como a canalizar ese sentimiento y a validarlo”. “El
humor definitivamente. Estar con personas como que a uno
lo mantengan como con buena actitud. También los espacios
como para hablar son como muy valiosos.”

10

Experiencia
hospitalaria

Alianza
Terapéutica, Trato
del personal de
salud,
Acercamiento,

Experiencias del
trato que recibieron
el hospital y la
relacion de las
personas pacientes
con el personal de
salud.

(04SS )“Si me trataban bien. Ya dentro del hospital me
trataban muy bien”

(02AR) “Creo que al inicio me daba un poco de miedo como
que yo intentaba preguntar, pero me daba miedo que me
dijeran como que se va a morir y no hay nada que hacer.”
(06LV) “Si, cuando ellos llegaban y consultaban, la verdad,
porque yo soy como muy timido, casi no me acercaba a ellos,
(verdad? Pero cuando ellos se acercaban, de que como te
sientes y todo eso, y que me sentia super bien para ir,
digamos, con lo del tratamiento.”

(0IAA) “Muy bien, es de verdad que ni muy ameno, muy...
de normal, me imagino, o sea, no te diria que somos
amiguisimos de que nos hablamos y nos escribimos para ver
cOmo estamos, pero, o sea, super profesional, muy bien.”
(05VS) “Tal vez digamos hay que ser un poquito mas
simpatico con los pacientes, absolutamente con todos, mas
con los adultos mayores, ;verdad?, tal vez como joévenes no
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tanto, pero es que los enfermeros son intratables a veces, con
todo el respeto hacia ellos, son muy intratables.”

(03CR) “Fue la doctora Miranda la que me dio la noticia. Y
ella me dijo es una recaida de leucemia. (...) Y ella llego6 a
hablar con nosotros. Y hasta se le ponian asi los ojos
llorosos. Yo la quiero mucho. Y ella también... Siento que
también... Me quieren bastante.”

11

Autopercepcion

Percepcion de si
mismo, Imagen
Corporal,
Autoconcepto,
Autoestima

Dentro de esta se
incluye la imagen
que tiene la personas
sobre su propio
cuerpo, el valor que
la persona se otorga
y la percepcion
global que tiene la
persona sobre si
misma.

(02AR) “Creo que depende mucho del dia. No siempre
percibo lo mismo y a lo largo del tratamiento, ha sido
diferente. Justo ahorita, tengo ciertos problemas, por ejemplo,
con mi cabello que yo siento que no se acomoda y demas. O
con mi piel, o sea, siento que no es suficiente; que no me gusta
tal vez como esté ahorita.”

(06LV) “Pero si es muy dificil al ver que perdi mucho peso.
Incluso digo, es que yo como y como y nada que mejora, nada
que recupero mi peso. O con mi pelo, tal vez, esas partes
donde no crece el pelo. Me siento como muy mal con eso,
digamos, con mi cuerpo.”

(03CR) “Si. Si, me veo en el espejo y veo una persona
valiente. Una persona fuerte. Que lucha dia a dia. Que ha
pasado cosas muy dificiles. Pero que tiene un corazéon muy
noble."

(01AA) “Bueno, yo veo a una persona, digamos, yo veo a una
persona, tal vez, un poquito, yo veo a una persona que esta
tratando de correr, o sea, que quiere hacer las cosas rapido,
que no siente que tenga tiempo extra.”

(05VS) “A nivel de madurez emocional siento que he
mejorado muchisimo, a nivel de sociedad y de estigmas, tal
vez me veo de otra forma, verdad, ya no busco como lo que
buscaba antes, ya siento que he mejorado como persona
después de la enfermedad, la verdad.”

(04SS) “Que ya no soy la misma de antes. Subi de peso,
entonces no soy la misma de antes. Y el pelo, que lo tengo
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corto. Y ya. ..... es que me veo mas bonita, asi. Me gusta
cémo me veo ahora.”

12

Impacto
Emocional

Shock, enojo,
tristeza
preocupacion,
miedo, ansiedad,

Conjunto de
emociones y
pensamientos que
han surgido a lo
largo de vivir con el
diagnostico que han
generado malestar

(0TIAA) “y si me entra como un pensamiento de ansiedad y
que estoy desperdiciando mi tiempo, que como te decia antes,
no sé cuanto me queda, entonces ahi si me entran algunos
sentimientos como de ansiedad”.

“Obviamente, bueno, la Gltima vez que estuve realmente, asi
como triste, triste, triste, fue cuando me dijeron que me dio
cancer por segunda vez, pero fue mas una tristeza no por el
cancer, sino porque iba a tener que frenar la maestria y dejar
como mi generacion.”

(02AR) “Cuando recibi el diagnostico creo que me senti muy
culpable y creo que eso era un enojo dirigido hacia mi.”
(03CR) “Tristeza como tal, no. Pero mas que todo

nostalgia. Tal vez de muchas cosas que me he perdido,
(verdad? Por la enfermedad. Tristeza.

Tristeza seria como, a veces me acuesto a dormir, digamos.
O sea, me duermo para tal vez no...”

“Como un shock, ;verdad? Pero ahi después... Hay que

ir asimilando. Esta vez con la recaida si fue un poco mas
fuerte, ;verdad? Pas6 como una semana que... Yo tenia mi
mente en blanco. Que no estaba ni triste ni feliz. Estaba
simplemente... Ahi, ;verdad? Como... Viviendo. Estaba
viviendo ahi. Porque no pensaba en nada.”

(04SS) “Miedo, al principio, era morirme y tal vez dejar a mi
mama aqui sola. No sola, porque tiene a (...) pero yo decia,
(qué va a hacer ella aqui? ;Sera que a ella le pasa algo? Esto
es por estar tan preocupada porque yo me moria o algo asi.
Entonces eso me preocupaba mucho al principio.”

(05VS) “La unica preocupacion que siempre, y siempre se da
por eso a nivel psicoldgico que, verdad, es la ansiedad de que
vuelva cada vez que usted se enferma.”
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(06LV) “Antes fue como mas que todo tristeza, o sea

asi. ... Eramiedo a no poder vencer la

enfermedad. “Cuando me sentia triste era cuando, como te
digo, cuando literalmente me metia a hablar de la
enfermedad que estaba pasando en ese momento.”

13

Impacto Social

exclusion,
alejamiento,
aislamiento,
separacion,
cercania,
reinsercion social,
pausa

Experiencias y
cambios vividos en
las interacciones
sociales a causa del
diagnéstico.

(1AA) “Entonces, o sea, la vida social totalmente cancelada,
digamos, mientras estaba alla, o sea, ya no tengo amigos, no
tengo conocidos, tras de eso uno no deberia estar saliendo
cuando estd con esos tratamientos, por lo que te habia
comentado antes, entonces, en la parte social, pues si,
frenada totalmente.”

(02AR) “Y también en parte por el tratamiento. Pues si,
ocupaba como aislarme de la gente.” “Porque no podia estar
viajando y asi. Era peligroso, como por los contagios y
demas y por mi condicion. Y que no podiamos vernos y no
podiamos salir y asi.”

(03CR) “En vida social también tuve que pausar muchas
cosas porque no podia asistir. Ya sea por mis tratamientos O
porque no puedo salir de mi casa por defensas bajas y todo
€s0.”

(04SS).”Me afectaba mas cuando veia que salian como de
giras, o asi, y yo no podia ir. O hacian actividades en el
colegio y yo no las podia hacer”

(05VS) “Y anivel de, bueno, digamos, de socializar, ya yo
en si, me daba mucha pereza, me toco aprender de nuevo,
verdad, porque yo estaba acostumbrado a estar en un cuarto
solo, un cuarto con una persona.”

(06LV) “Mi vida social mejoré un montodn con mis circulos
de amigos, poquitos que tenia ahi. Méas bien fueron mas
cercanos, apoyandome mas, que, si ocupaba algo, siempre

roo
1

pasaban pendientes de mi.

14

Muerte

Miedo, Tiempo
limitado, Mitos.

Perspectiva acerca
del significado de la

(0TIAA) “Hay muchas formas de morirse y muy instantaneas,
y la vida en si es muy fragil, pero cuando ya tenés como una
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muerte al estar en un
proceso de cancer.

predisposicion a algo, a que te suceda algo de salud, digamos,
yo me puse a pensar, yo definitivamente yo quiero una
familia, yo quiero tener hijos, pero ;hasta qué punto quiero
jugarme el hecho de tener hijos, si s¢ que, digamos, que me
puedo morir cuando estén chiquitos? O sea, si s¢ que puedo
tener un hijo, una hija de dos, tres afios, y me regresa el
cancer, y ya es la tercera vez, ;y como lo curamos?”

(02AR) “Creo que al inicio me daba un poco de miedo como
que yo intentaba preguntar, pero me daba miedo que me
dijeran como que se va a morir y no hay nada que hacer.”

(03CR) “Que entienda que la palabra céncer, leucemia, no es
sinébnimo de muerte. Aja. Sino que, si se asusta uno, digamos,
cuando le dicen cancer, uno se asusta, uno se prepara para la
muerte. Pero en realidad con todo este proceso, porque se
puede salir adelante.”

(04SS) Primero me asusté porque uno relaciona el cancer con
la muerte. Entonces yo dije, tengo 16. Entonces me asusté. Al
principio, era morirme y tal vez dejar a mi mama aqui sola.
(...) (queé va a hacer ella aqui? ;Sera que a ella le pasa algo?
Esto es por estar tan preocupada porque yo me moria9 o algo
asi. Entonces eso me preocupaba mucho al principio.”
(05VS) “Yo a la muerte no le tenia miedo, pero no queria
dejar a mi mama asi de triste, eso era todo, entonces por ahi
era donde mas me agarraba, verdad”

15

Recaidas y
recuperacion

Temor, Remision,
Riesgo, Decisiones

Vivencias y
pensamientos sobre
el proceso de
remision o de
recaidas en la
leucemia.

(01AA) “Me diagnosticaron en el 2020, ya para el 2021
estaba curado, ya estaba en remision y todo, Me volvié a dar
2023 y ya para este afio estoy curado y todo. Entonces me ha
dado dos veces, pero como separadas una de la otra”

(02AR) “Ya tengo mas posibilidades de tener un nuevo
cancer; de tener una recaida y demas. Creo que eso es algo
como super presente y super agobiante. Eso, el poder
planificar a largo plazo, el no tener como la certeza. Porque,
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final de cuentas nadie tiene la certeza, pero uno sabe que de
alguna manera uno tiene mas riesgo. Entonces eso da miedo,
sobre las decisiones que tomar con respecto a €so.”

(03CR) “Cuando fue la recaida, me di cuenta de que la
leucemia habia vuelto. Porque me entro, bueno, la leucemia
no sabiamos que habia vuelto. Porque mi ultima cita de
control fue en diciembre y todo estaba bien. Pero me dio un
huequito en el pie, como una roncha por asi decirlo. Y por eso
nos dimos cuenta que la leucemia habia vuelto.”

(05VS) “Si, la enfermedad se mantiene en remisiéon completa,
0 sea que estd libre de cancer. Pero bueno, ese periodo se
mantiene hasta el momento que a uno le den de alta. No s¢, a
nivel estadistico dicen que ya cuesta mucho que vuelva, pero
siempre esta la posibilidad.”

(06LV) “Desde mis 15 afios hasta mis 18 afios, mas o
menos... Como cuatro afios. Si, cuatro afios porque yo recai.
Entonces, fue como de alta y volvi a recaer al mes.”

16

Redes de apoyo

Apoyo, Cariflo,
Motivacion,
Acompafamiento

Grupo de personas
enlacualelola
paciente pueden
apoyarse, recibiendo
compaifiia y
entendimiento
durante el
diagnostico.

(01AA) “yo si sentiria que mis papas, mi papa y mi mama, y
mi hermano, definitivamente fue mucho mas la carga
emocional de ellos que la que fue para mi. En cuanto a mis
amigos, pues me dieron el apoyo, o sea, me estaban
escribiendo a cada rato, “;como estds?, ;como seguis?, etc.”.
Pero si, o sea, muy pendientes, digamos, que siento que es lo
que uno espera de las amistades”

(02AR) “Llamé a la casa y mami muy tranquila. Yo le dije
como mama, la doctora me dijo que era eso. Y mami muy
tranquila me dijo, “bueno Adrianita , vamos a hacer todo lo
que haya que hacer. Vamos a dejar las cosas en manos a Dios
y va a ver que usted va a salir adelante. Pero muy, muy
tranquila, y eso en realidad a mi me, como que me dio
tranquilidad también... Y me dej6 muy tranquila eso, como
que ibamos a hacer lo que tenia que hacer, lo que hubiera que
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hacer. Y me acuerdo de que después de eso llamé a mis
hermanos, porque tenemos muchos hermanos, somos 8 hijos”
(03CR) “Todos siempre han estado muy al pendiente. Nos
han ayudado muchisimo. Todo. Por ejemplo, si estoy
cansado de la comida en el hospital, ya no me bajan, de
verdad. Entonces...Cuando estoy internado... Mi familia...
Una tia se encarga de hacer la comida. Otra tia se encarga de
llevarmela hasta el hospital. Desde aqui hasta Pueblo de Poas.
Ellos estdn muy al pendiente. Y otra tia que viene y limpia la
casa. Y se queda con mi perrito”

(04SS) “Mi papa, mi hermana y mi mama se asustaron
también. Se preocuparon mucho. Externos a ellos, solo mi
primo. Y un poco, solo mi primo se preocupé mucho y me
ayuddé mucho (...) amigos de mi mama y mi papa. Y mios
también fueron como los que mas me apoyaron”

(05VS) “Motiva mucho ver ese tipo de resultados en personas
que ya tuvieron esa condicion y que les gusta exponerlo,
porque yo no lo expondria, pero si, qué fuertes y qué valientes
que son, la verdad.”

(06LV) “entonces, puede que no pueda, digamos, como
luchar contra la enfermedad, verdad. Sin embargo, no se
rinda. Es lo que me decian y proyecto Daniel lo que hacia
es motivarlo a uno”

17

Sexualidad

Pareja,
Afectivamente,
Abstinencia

Perspectiva de las
personas pacientes
hacia la afectividad
de pareja y cambios
en la sexualidad a
raiz del cancer.

(0IAA) “Ya no tendria una novia por tener novia. O sea,
literal, yo estoy buscando una esposa, ya, con veintitrés afios,
0 sea, yo me casaria ya y yo tendria hijos manana. Entonces,
definitivamente antes yo era una persona que, que, que tal vez
no, tal vez decia, no, a los treinta afios tengo familia, a los
treinta tengo hijos, no s¢€, y ahorita si tengo como mas ganas
de que sea ya. Pero di, obviamente no es tan facil, uno no elige
cuando, cuando conoce a la persona indicada o cuando esa
persona decide aparecerse”
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(02AR) “Creo que no. ;jo si? Tal vez, sexualmente no.
Afectivamente, tal vez, creo que de alguna manera soy mas
empatica o afectuosa.”

(0O3CR) “Si, es que con la enfermedad, cuesta mucho,
(verdad? Porque, bueno, ahora mas por el pie, ;jverdad? Y
todo eso. Cuesta mucho como relacionarme en ese aspecto,
(verdad? El afo pasado si podia mas, ;verdad? Porque no
estaba la atencion del pie. Tenia novia, ahora no.”

(05VS) “Afectivamente tal vez antes era un poquito mas
carifioso con la gente, hoy en dia no es que me disguste, pero
no sé, digamos no me nace, eso es todo, no me nace. Entonces
ya es como mas exclusivo, mas dedicado tal vez a una persona
que de verdad quiero. Yo nunca he sido igual de dar abrazos
y muchas cosas, y si me dejaba recibir, pero ya hoy en dia
prefiero abstenerme... Y a nivel sexual, bueno si, la verdad
es que llevaba mucho una abstinencia, una abstinencia
completa... a nivel sexual si, completamente ha cambiado
demasiado.”

(06LV) “A raiz de la enfermedad, bueno en ese entonces
nunca habia lo que es llegado a ese punto, ;verdad? Aja.
Pero actualmente no me ha afectado.”

18

Experiencia de
tratamiento

Miedo.
Preocupacion.
Preparacion.
Actitud,

Incertidumbre.

Experiencias y
pensamientos de las
personas pacientes
alrededor de la
aplicacion de
tratamientos.

(0IAA) “Seguia las recomendaciones que me dan los
doctores, que normalmente eran, tome mucha agua, trate de
tomar muchisima agua durante la quimio, después de la
quimio, como para sacar todo el cuerpo mas rapido o lo mas
rapido posible. ;Qué mas? Después habia temas de lo que te
comentaba, hacer ejercicio, o sea, o por lo menos caminar un
rato todos los dias, y para mi fue muy importante. Es que yo
siento que la parte mental juega mucho en esto de los
tratamientos de quimioterapia. Entonces, el no tenerle miedo
a la quimio, yo siento que también fue algo muy importante.”
(02AR) “El miedo a los procedimientos. Me acuerdo de que
me daba mucho miedo. Por ejemplo, que me hicieran la
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biopsia, bueno, el aspirado de médula. Porque en algin
momento que me lo hicieron fue muy doloroso. Y si, me daba
mucho miedo también como esa incertidumbre.”

(04SS) “Casi no me preparo. Nada mas preparo como mi
mochila para todo el dia y ya”

(05VS) “No, en realidad, a mi si me fue muy bien con los
tratamientos, lo mas pesado tal vez fue cuando le hacian el
examen de aspirado de médula, que es que te quiebran, bueno,
te insertan una aguja en la espalda, verdad, que penetra el
hueso y de ahi aspiran, eso es como la recuperacion de ese
huesito, es un poquito pesado (...) de los mas pesados junto
con la quimioterapia”

(06LV) “Trataba de mentalizarme porque yo ya sabia que
era un tratamiento muy pesado y que iba a llegar al final de
la casa a dormir. A dormir literalmente, entonces yo decia,
bueno, yo llego cansado, voy a preparar mis cosas que tengo
que hacer antes, como tal vez trabajo o algo asi, y una vez a
dormir”

19

Vida académica y
laboral

Atrasar, Regresar,
Tratamiento,
Universidad.

Afectaciones en la
vida laboral y
académica de las
personas pacientes
debido al
tratamiento y efectos
secundarios.

(0IAA) “La parte de educacion, digamos, universidad,
también frenada totalmente, y en la parte laboral, pues
también frenada totalmente. Ya después, cuando uno regresa,
obviamente uno retoma ya, o sea, volver a salir con los
amigos, volver a estudiar y volver a trabajar”

(02AR) “Creo que es la carrera. Incluso en aquel momento yo
me acuerdo de que fue como ‘No es que me voy a atrasar por
el tratamiento y no s¢’. ‘Amiga tiene cancer’. ‘Y yo no, es
que voy a perder un afo y no sé ué , pero si creo que ahorita
la carrera.””

(03CR) “Me fui a arquitectura. Que me llamaba la atencion,
pero no era lo que me apasionaba. Después de la enfermedad
yo entendi que uno tiene que hacer lo que le gusta, lo que le
apasiona porque la vida se va en un momento, ;verdad?
Entonces, este... Y no, lo comenté con mi mama. Le dije que
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me queria pasar de carrera, ;verdad? Y ella contenta porque
ella queria yo estudiard psicologia. Bueno, lo que a mi me
apasiona, digamos... Después, como te dije, el afio pasado en
julio. Me di ese descanso hasta final de afio, ;verdad? Porque
venia de un proceso muy cansado. Entonces, ya terminé el
ano. Y empecé a estudiar este afio psicologia. Y ya... Si, yo
en realidad venia empezando. Era como por la tercera semana
de psicologia. Del primer cuatri. Y ahi tuve que congelarlo.”
(04SS) “Si, y si no sé, es que yo quiero irme del pais, pero
aun no puedo por el tratamiento. Entonces, esta complicado
(...). Mi ultimo afio no lo pude cursar presencial i. La mitad
no lo pude cursar presencial porque no pude salir de mi casa,
solo pude ir al hospital, pero lo hice virtual”

(05VS) “La laboral es lo que mas me preocupaba porque,
como te digo, al estar en un area tecnoldgica tenés que
actualizarse constantemente, verdad, entonces al estar
estancado tres afios, volver al trabajo, verdad, yo trabajaba en
inglés, entonces también tres afios de no darle el idioma, su
constante habla, verdad, entonces también todo eso va
afectando. La reinsercion fue muy dificil, pero ahi se fue poco
a poco, verdad”

(06LV) “Con la U si me ha costado actualmente porque la U
es muy cansado. Ya es como algo, materias mas pesadas,
hay que pensar mas y son cosas como que a uno lo agotan
demasiado”

20

Vivencias en la
red de apoyo

Preocupacion,
Familiar,
Sufrimiento,
Comentarios,
Entendimiento

Vivencias que
presentaron las
personas cuidadoras
con relacion a los a
diagnostico de sus
familiares

(01AA) “Obviamente para toda mi familia fue muy duro, mi
papa lloraba, mi mama lloraba. Yo al dia de hoy le tocd a mi
papa el tema del cancer y se pone a llorar. Y obviamente no
se los digo, pero yo si me pongo a pensar como ‘Hey , pero o
sea ni a mi me afectd tanto, ;por qué a ustedes si les estd
afectando’. Y es una posicion un poquito obviamente egoista
y no es que esté orgulloso de ella, pero si, badsicamente ha sido
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dificil, digamos, el entenderlos desde la parte emocional de
ellos.”

(02AR) “Definitivamente de mi mama4, creo que las dos mas
apoyo y mas preocupacion. Y si me han llegado a tratar
diferente  en el momento que estuve como con la
quimioterapia y asi; si creo que si recibi mucho apoyo de parte
de compafieros y familiares como que me escribieron y me
preguntaban cémo estaba.”

(03CR) “Bueno, mi mama ha sido parte muy fundamental de
eso. Mi mama me inspira mucha tranquilidad, apoyo. He
tenido una muy buena comunicacion, de mucha confianza,
verdad. De expresarle lo que siento, etc., ;verdad? Entonces,
ella ha sido parte fundamental de eso”

(05VS) “A nivel familiar mi mama fue la que mas la impacto,
si lo sufri6 bastante. Los demas, mi hermana también, que es
mas sensible. Mi hermano no se expresé mucho tampoco,
pero supongo que le afectd”

(06LV) “Sinceramente algunos familiares, porque tal vez
como era una leucemia aguda no era algo que me tenia
muriendo, pero igualmente me afectd porque llevé
quimioterapia y todo eso es un tratamiento muy fuerte.
Algunos me decian como tipo es que esta exagerando o
cosas asi, eran comentarios muy fuera de base”
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Anexo 7. Cuestionario de validacion para personas pacientes y pacientes cuidadoras

Psrcullogla
UNIVERSIDAD
NACIONAL

COSTA RI1OA

Universidad Nacional

Cuestionario de validacion dirigido a personas pacientes y personas cuidadoras

Nombre de quien evalua:
(Es usted persona paciente o cuidadora?
() Paciente

() Cuidador(a)

1. ¢;La guia le parecio clara y fécil de entender?

En desacuerdo 1() 2() 3() 4() 5(0) Muy de acuerdo
2. (Siente que los temas que aborda son ttiles para personas jovenes con leucemia?

En desacuerdo 1() 2() 3() 4() 5() Muy de acuerdo
3. (Se siente identificado(a) con algunos de los temas, ejemplos o actividades de la guia?

En desacuerdo 1() 2() 3() 4() 5(0) Muy de acuerdo

4. (Piensa que la guia puede ayudar a manejar mejor las emociones durante el proceso de

enfermedad?
En desacuerdo 1() 2() 3() 4() 5() Muy de acuerdo
5. (Le parecio ttil que se incluyeran actividades o ejercicios practicos?
En desacuerdo 1() 2() 3() 4() 5() Muy de acuerdo
6. (Considera que esta guia puede ser util también para personas cuidadoras o familiares?

En desacuerdo 1() 2() 3() 4() 5() Muy de acuerdo

124



7. (Recomendaria esta guia a otra persona en una situacion parecida?
En desacuerdo 1() 2() 3() 4() 5(0) Muy de acuerdo

8. (Hay algo que le gustaria cambiar, mejorar o agregar a la guia?

9. (Cobmo calificaria, en general, su nivel de satisfaccion con esta guia?

Lc)y 20) 3C) 4C) 5C) o6C) 7C) 8C) 9C) 10()

10. ;Quiere dejar algun comentario, sugerencia o agradecimiento?
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Presentacion

iHola! Te damos la bienvenida a la Guia de Manejo Psicooncolégico para Jévenes con
Leucemia. Para nosotras, es muy valioso tenerte acd, con interés de aprender un poco mds sobre
el efecto psicolégico que puede surgir a raiz de la deteccién de un cdncer como la leucemia;

la cual es distinta para cada persona.

Esta guia, fue elaborada por Claudia Arguedas Villalobos, Valeria Camacho Quirés y
Julissa Guillén Vargas; estudiantes egresadas de la carrera de psicologia en la Universidad
Nacional de Costa Rica. Ademds, se contdé con el apoyo de nuestra tutora la mdster en
Psicooncologia y Cuidados Paliativos, Laura Lépez Elizondo. En tercer lugar, hemos trabajado
con Proyecto Daniel, organizacién de la sos parte. Ademds, se ha contado tanto con
participacion de j6venes que han atravesado un diagnéstico de leucemia, como con sus personas

cuidadoras, quienes han sido base primordial para esta guia con sus testimonios.

Hemos creado esta guia debido a la necesidad de apoyar por medio de un instrumento
de fécil acceso, a chicas y chicos jovenes con leucemia, ya que contar con un apoyo psicolégico
en la Fundacién es un desafio complejo de cumplir por diversos factores. Ademds, al conversar
con jévenes con leucemia notamos la necesidad de contar con alguna forma de apoyo
psicolégico que les permita manejar mejor el diagnéstico. Es por esto, que la presente guia
incluye informacién bdsica y clave sobre el impacto en el bienestar psicolégico, con
explicaciones simples y técnicas de trabajo que podds aplicar en momentos de necesidad. Esta
guia se ha elaborado con informacién actualizada y seleccionada cuidadosamente, sin

embargo, no sustituye ningun tratamiento psicolégico ni médico profesional.



Introduccion

En esta guia encontrards herramientas pensadas para vos que estds atravesando o
atravesaste un diagnéstico de leucemia. Sabemos que este proceso puede traer cambios,
preguntas y emociones, y por eso queremos acompaiiarte con informacién clara, estrategias

Utiles y un espacio seguro para reflexionar y crecer.
El objetivo general de esta guia es:

&~ Brindarte, como joven entre los 13 y 25 afios con diagnéstico de leucemia, una
herramienta basada en la Terapia Cognitivo-Conductual (TCC) que te permita
comprender tu enfermedad, gestionar emociones, fortalecer redes de apoyo y
desarrollar estrategias para mejorar tu calidad de vida, facilitando tu bienestar
emocional y psicolégico durante el proceso de tratamiento.

A partir de este objetivo, se proponen tres objetivos especificos:

& Comprender la leucemia y su impacto en la vida cotidiana, promoviendo un estilo de
vida saludable.

@ Aplicar estrategias basadas en la TCC para manejar las principales emociones que
pueden surgir a raiz de la condicién de leucemia.

& Fortalecer la comunicacién, el apoyo social, la autopercepcion y el desarrollo personal
para favorecer tu bienestar emocional y psicolégico.

Esta guia estd organizada en ocho apartados, los cuales fueron tomando en cuenta
testimonios de chicos y chicas en una situacién similar a la tuya. Iniciamos con una explicacién
sencilla de la leucemia, sintomas, tratamientos y efectos secundarios. Luego, estd el apartado
de estilo de vida, en el cual se mencionan algunas aristas de la cotidianidad que pueden
cambiar debido al diagnéstico. Seguidamente, el apartado de las emociones, en donde se
explican las mas frecuentes e incluimos técnicas especificas para trabajar cada una de ellas.
Después, el apartado de apoyo social y comunicacién, donde también damos técnicas para
mejorar la forma en la que te expresds. También estdn los apartados de la autopercepcidon
corporal y desarrollo personal, acd comentamos situaciones que pueden pasar, como cambios

corporales por los sintomas o los ajustes en tu vida académica para iniciar los tfratamientos.

Ademds, tenemos el apartado del duelo y la angustia al fallecimiento, el cual es un
tema importante para conversar debido a su impacto. Consecutivamente, te explicamos un poco
el proceso de trasplante de médula éseq, tratamiento que no todas las personas pacientes
experimentan. Para finalizar te dejamos frases expresadas por las y los j6venes que ayudaron

a desarrollar esta guia. Cada palabra proviene desde la solidaridad a aquello que pasés.



Finalmente, en las Gltimas pdaginas, podés encontrar materiales para trabajar algunas técnicas

en concreto.

Esta guia fue elaborada desde la Terapia Cognitiva-Conductual, la cual es utilizada en
tratamientos oncolégicos, ya que esta orienta a la persona al cambio de pensamiento, emocién,
conducta y respuestas fisiolégicas no muy favorecedoras por otras mds adaptativas para
enfrentar diversas situaciones (Puerta, J, y Padilla, D. 2011). Dicho esto, cada técnica acda
expuesta fue escogida cuidadosamente con el fin de brindarte herramientas que te dirijan al

cambio de pensamientos y comportamientos més adecuados para tu situacion.

Esta guia es una herramienta de apoyo, en la cual podés aclarar dudas y encontrar un
sostén durante los cambios que estds viviendo, sin embargo, NO SUSTIUYE LA TERAPIA
PSICOLOGICA. Te recomendamos que, si en algin momento pensds que no estds manejando

tus emociones de manera segura, por favor, buscd ayuda profesional.



¢A quién esta dirigida esta guia?

Esta guia estd pensada especialmente para vos, que tenés entre 13 y 25 afios y estds
atravesando un proceso relacionado con la leucemia. Sabemos que cada experiencia es
diferente, y que muchas veces no es fdcil encontrar palabras para lo que sentis o saber qué
hacer con todo lo que pasa por tu mente y tu cuerpo. Aunque la guia no estd especificamente
elaborada para terceras personas, si sos familiar o ser querido de alguien con leucemiaq,

también podés encontrar herramientas Utiles para acompafiar con més comprensién y empatia.

¢Como utilizar esta guia?
Sabemos que estds pasando por un momento donde puede ser dificil concentrarse o
sentirse con dnimos de leer mucho. Por eso, esta guia estd pensada para que la podds usar a
tu propio ritmo, segin lo que necesités. Todos los apartados estdn disefiados para que se

entiendan por separado, aunque se conectan entre si.
A lo largo de la guia vas a encontrar:

& Explicaciones claras y breves sobre distintos temas relacionados con la leucemia y tu
bienestar emocional.

&~ Técnicas y herramientas basadas en la Terapia Cognitivo-Conductual (TCC), que
podés probar cuando lo necesités. En estas se explica el propésito de cada técnicq,
instrucciones y ejemplos.

& Espacios de reflexion, con preguntas o frases que te invitan a pensar o expresar lo
que estds viviendo.

& Anexos, con plantillas especialmente elaboradas para facilitar la ejecucién de algunas
técnicas en concreto.

Consejos para utilizar esta guia

& Podés usar esta guia como referencia antes, durante y después del tratamiento. No es
necesario que leerla de principio a fin. Podés ir directamente al tema que necesités leer.

& Lleva esta guia a tus citas hospitalarias para ayudarte a manejar tus emociones.

& Usa esta guia como un libro de trabajo. Podés hacerle notas, agregarle informacién
importante, personalizarla. Convertila en una herramienta 0Util y personal que te ayude

con el diagnéstico.



Bases tedricas y cientificas

La presente guia fue construida con base en un proceso de investigaciéon que incluyd un
diagnéstico participativo realizado con cuatro grupos: personas pacientes en adultez joven,
personas cuidadoras (madres, padres, parejas), personas profesionales del dmbito de la salud
(psicologia, psicooncologia, hematologia, enfermeria y trabajo social), y personal de Proyecto
Daniel. A partir de las necesidades, fortalezas e intereses identificados en este diagnéstico, se

definieron los ejes temdticos de la guia.

Desde el punto de vista tedrico, la guia se sustenta en los principios de la Terapia
Cognitivo-Conductual (TCC) la cual tiene alta validacién y efectividad en el manejo de
sintomas de ansiedad, depresién, afrontamiento y adherencia al tratamiento en contextos
oncolégicos. La elecciéon de esta terapia responde tanto a la evidencia cientifica disponible

como a su aplicabilidad en intervenciones breves y adaptables a diversos perfiles de pacientes.

En cuanto a la bisqueda bibliogrdafica, se utilizé una estrategia de revisiéon basada en
literatura cientifica actualizada y relevante, consultando bases de datos académicas como
EBSCOhost, Scopus, ProQuest, asi como recursos de acceso abierto como Google Scholar,
SciELO y Redalyc. También se recurrié a fuentes institucionales como la Asociacion Espaiiola
Contra el Cancer (AECC), el Instituto Nacional del Cancer (NIH) y la American Cancer
Society, con el fin de complementar la informacién desde un enfoque prdctico, ético y

actualizado.

Evaluacion, validacion y actualizacion de la guia

Evaluaciéon y validacion

Esta guia sfue revisada por un equipo de profesionales en dreas como psicologia y
psicooncologia, hematologia, enfermeria y trabajo social, asi como por personal de Proyecto
Daniel, con experiencia en la atencién y acompanamiento de jévenes con leucemia. También se
evalud utilizando el instrumento AGREE-II, que permite valorar la calidad metodolégica y el

grado de claridad, aplicabilidad y rigor del contenido.

Por otro lado, esta guia forma parte de un proyecto final de graduacién de la carrera
de Psicologia de la Universidad Nacional de Costa Rica, por lo que ha sido elaborada
siguiendo criterios metodolégicos marcados dentro de un proceso formal de investigacién.
Durante su desarrollo, se ha contado con la revisiéon de docentes y profesionales del drea y fue
evaluada en su versién final por miembros académicos, como parte del proceso de defensa del
trabajo final de graduacién. La aprobacién de este proceso implica también la validacion de

la guia como un recurso sélido y pertinente.



Por ¢ltimo, la validaciéon de mayor valor proviene de las observaciones y sugerencias
hechas por personas jévenes sobrevivientes de leucemia o actualmente en tratamiento, asi como
de personas cuidadoras. El fin es garantizar que el contenido sea comprensible, Util y respetuoso

de sus necesidades.

Monitoreo y seguimiento

Se propone que la guia sea implementada en espacios de acompaifiamiento individual
y grupal dentro de la Fundacién, asi como distribuida entre j6venes y sus redes de apoyo. A
partir de su uso, se podrdn recolectar valoraciones cualitativas de su impacto, utilidad y
facilidad de comprensién, mediante espacios de retroalimentaciéon facilitados por el equipo de

Proyecto Daniel y encuestas breves (previamente brindadas a la organizacién).

Actualizacion de la guia

Dado que el conocimiento cientifico, las herramientas de intervencién y las experiencias
de vida cambian con el tiempo, se recomienda revisar, y en caso necesario, actualizar, esta
guia cada 3 a 5 afios, o cuando se identifiquen cambios significativos en los protocolos clinicos

o en las necesidades de las personas j6venes a quienes estd dirigida.

Podrdn llevar a cabo este proceso, profesionales con formacién en psicologia u otras
disciplinas afines al abordaje psicooncolégico, que cuenten con experiencia o interés en el
trabajo con poblacién joven. Asimismo, estudiantes en proceso de prdctica supervisada o en
elaboracién de trabajos finales de graduacién también podrdn participar en la actualizacion,
siempre y cuando cuenten con la supervisidon activa de una persona profesional debidamente

colegiada y con formacién pertinente.

En todos los casos, se recomienda la colaboracién con Proyecto Daniel, asi como con
personas jévenes que hayan usado la guia, para incorporar mejoras que respondan a la

experiencia vivida por quienes la consultan.
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l. ¢Qué es la leucemia?

La sangre es un tejido liquido que circula a través de todo el cuerpo y estd compuesto

por cuatro componentes principales (Puente y de Velasco, 2019):

Es la parte liquida de la sangre que transporta
los otros tres componentes, ademds de otras
sustancias vitales del cuerpo.

Contienen a la proteina hemoglobina y son las

Glébulos rojos (eritrocitos) ?
encargadas de transportar oxigeno.

Glébulos blancos Defienden al cuerpo contra infecciones y
(leucocitos) enfermedades.

Son fundamentales para la coagulacién de la
Plaquetas (frombocitos) sangre. Cuando hay una lesién o herida son las
encargadas detener el sangrado.

Entonces, la leucemia es una enfermedad que se origina en la médula ésea, la
encargada de mantener la produccién de los gldébulos rojos, blancos y plaquetas. Por lo
general, la leucemia se detecta cuando existe una sobreproduccidn de leucocitos o glébulos
blancos, lo que se conoce como leucocitosis. Estas células blancas, al proliferar de manera
acelerada, no maduran de forma correcta, por lo que tienen formas distintas y sobre todo no
ejercen su funcién defensiva como deberian, esto provoca un aumento al riesgo de infecciones.
También, la leucocitosis puede afectar desplazando al resto de células sanas, incluyendo a las
otras células en la sangre (glébulos rojos y plaquetas) (Asociacién Espafiola Contra el Cdancer

(AECC), 2023).

Sintomas

Estos dependerdn del tipo de leucemia, algunas personas son asintomdticas, otras los

padecen de manera repentina y brusca y otras de forma lenta y progresiva.

Debido a la escasez de leucocitos funcionales, las fiebres e infecciones son mas
frecuentes. También, se puede encontrar la anemia (disminucién de glébulos rojos) y los sintomas
asociados, como cansancio, fatiga, palidez y pérdida del apetito. Aparte, también existe la
posibilidad de encontrar hematomas y hemorragias con mayor frecuencia (disminucién de
plaquetas), que se puede manifestar a través de sangrados frecuentes de encias y/o nariz. Por

Ultimo, existen otros sintomas asociados a la leucemia, como dolores en los huesos y alteraciones




extramedulares (crecimiento de células cancerosas fuera de la médula ésea y la sangre) (AECC,

2023).

Tipos de leucemia

En general, existen dos criterios para clasificar a la enfermedad, de acuerdo con: 1) la
velocidad de desarrollo, 2) las células de origen. Por un lado, respecto a la velocidad, si
evolucionan rdpidamente son agudas y si progresan lentamente, crénicas. Por otro lado, si se
consideran las células de origen, serd linfatica si tiene lugar en las células linfoides o linfocitos
y serd mieloide si se encuentra en las células mieloides. De esta manera, se encuentran cuatro

tipos de leucemia principales, aunque también hay otras menos frecuentes que consideran otros

factores (AECC, 2023):

¢ Leucemia linfoide/linfobléstica aguda (LLA)
Leucemia mieloide aguda (LMA)
Leucemia linfoide /linfobléstica crénica (LLC)
Leucemia mieloide crénica (LMC)

Otros: leucemia de células pilosas, sindromes mielodispldsicos, trastornos

mieloproliferativos, entre otros.

Conocer sobre el tipo de leucemia puede ayudarte a preparar mejor la informacién que
tienes a disposicién, asimilar y enfrentar mejor lo que sucede en tu cuerpo y los cambios

que podrias llegar a experimentar en tu vida.

Tratamiento
Para tratar la leucemia, se utilizan terapias que lleguen a todo el cuerpo, ya que las
células malignas se encuentran por toda la sangre. Por esa razén, la cirugia tradicional no es

una opcién en el tratamiento. Las principales opciones terapéuticas actualmente disponibles

tienen distintas funciones (AECC, 2023):

* Quimioterapia: utiliza agentes quimicos para atacar las células cancerosas o malignas.
Se administra via intravenosa en hospitales por parte del personal profesional y se
repite en “ciclos”, con periodos de descanso para la recuperacion.

e Terapias dirigidas: se trata de fdrmacos que actéan como misiles dirigidos. Identifican
y atacan caracteristicas Onicas de las células cancerosas. El objetivo es ser mas eficaces
y hacer menos dafio a las células sanas. Una de las mds conocidas es la inmunoterapia,

la cual estimula al propio sistema inmunitario para que ataque a las células cancerosas,



https://www.contraelcancer.es/es/todo-sobre-cancer/tipos-cancer/leucemias/tipos/leucemia-linfatica-aguda
https://www.contraelcancer.es/es/todo-sobre-cancer/tipos-cancer/leucemias/tipos/leucemia-mieloide-aguda
https://www.contraelcancer.es/es/todo-sobre-cancer/tipos-cancer/leucemias/tipos/leucemia-linfoblastica-cronica
https://www.contraelcancer.es/es/todo-sobre-cancer/tipos-cancer/leucemias/tipos/leucemia-mieloide-cronica

como si fuera un entrenador que fortalece a las defensas del cuerpo. Esto puede
potenciar el efecto de la quimioterapia.
Trasplante de células progenitoras hematopoyéticas: también conocido como
trasplante de médula é6sea es un tratamiento para reemplazar la médula dafada con
células nuevas y sanas. Se usa para tratar algunas leucemias y otras enfermedades de
la sangre, con el fin de evitar que la enfermedad regrese y aumentar las posibilidades
de cura. Las células para el trasplante pueden venir del mismo paciente o de un donante
compatible.
Radioterapia: utiliza radiaciéon de alta energia para destruir células cancerosas, no es
un tratamiento comin ya que esta enfermedad se propaga a través de la sangre. Sin
embargo, en situaciones especificas, la radioterapia puede ser Otil para controlar el
crecimiento de células leucémicas en dreas particulares del cuerpo.
Es importante recordar que la aplicacion de estas opciones o incluso de otras
alternativas, dependerdn de los criterios del personal médico, considerando todo tipo de

caracteristicas propias de cada paciente o bien, del tipo de leucemia diagnosticada.

Los tratamientos son esenciales para controlar la leucemia, no obstante, suelen tener una
serie de efectos secundarios que te conviene conocer con antelacién. Estas complicaciones

dependerdn en gran medida de las terapias que cada paciente realice.

Entre los sintomas mds frecuentes se encuentran las nduseas, alteraciones en la piel y
cabello, anemia, sangrados, infecciones, problemas de fertilidad a largo plazo, alteraciones
en la capacidad de aprendizaje en nifios, fatiga y problemas de autoinmunidad. A largo plazo,
es importante controlar posibles alteraciones, por ejemplo, hormonales, visuales, ginecolégicas,

entre otras (AECC, 2023).

Actualmente estds leyendo una guia de manejo psicooncolégico para pacientes, pero
2qué quiere decir esto? Para empezar, cuando hablamos de salud, no nos referimos solo a la
salud fisica, como el bienestar del cuerpo o las enfermedades que pueden aparecer. La salud
abarca mucho mds, ya que incluye el cdmo nos sentimos emocionalmente, cémo nos comportamos
con los demds y las conductas que realizamos a lo largo del dia. Por esa razén, la psicologia

toma un papel crucial en nuestra salud integral (Oblitas, 2010).

Cuando la psicologia se enfoca en el dmbito de la salud, se encarga de estudiar los

pensamientos, emociones y comportamientos que influyen en la salud y enfermedad. Siempre
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teniendo en consideracién que las personas son cuerpo y mente, y debe de velarse por el
equilibrio de ambas partes. Existe una rama de la psicologia especializada en cdncer, conocida

como psicooncologia. Esta disciplina se encarga de brindar apoyo emocional durante este

dificil proceso. Esta no solo apoya a la persona paciente, sino también a su familia y cuidadores.

El objetivo de la psicooncologia es velar por una mejor atencién integral de la salud de las
personas involucradas en el proceso (Arrivillaga y Salazar, 2014; Camargo y Castafiedaq,

2019; Power-James et al., 2022).




En el transcurso de la leucemia no solo tu cuerpo pasa por nuevos cambios, sino también
tu estilo de vida. A raiz de los efectos secundarios, podés sentir cansancio, insomnio, nduseas,
problemas estomacales, sensacién de rechazo a ciertos olores... los cuales pueden dificultar el
dia a dia. Durante estos momentos podés sentir que algunas cosas se te dificultan, ya no te
atraen o pensds distinto respecto a estas. En este apartado te hablaremos de algunas aristas
en el estilo de vida que pueden modificarse durante el proceso y también te daremos algunos

tips para manejar estos cambios de la mejor forma posible.

Un proceso esencial para el desarrollo de todo ser humano es la ingestiéon de alimentos,
ya que de esta manera nuestro cuerpo obtiene los nutrientes necesarios para mantenerse fuerte.
Sin embargo, claro estd que cuando se vive con un diagnéstico de leucemia, el cuerpo pasa por
procesos que generan modificaciones en la forma de alimentarse. Estas modificaciones no
afectardn a todas las personas afectadas, o lo hardn con la misma intensidad. Algunos de estos

cambios pueden ser:

Cambios en el gusto o el olfato: Algunos alimentos puede que te comiencen a saber
amargos o con un sabor metdlico. Asimismo, algunas comidas que antes te olian bien
van a comenzar a tener un olor distinto.

NaUseas y vomitos: Los olores, el sabor de la comida, los movimientos corporales y
otros factores, pueden generarte sensacién de nalsea.

Falta de apetito: Puede que tus ganas de comer disminuyan considerablemente.

También es posible que experimentés j
diarrea, pérdida de peso, boca seca y de mds.
Todos estos cambios son parte del proceso, por
lo que algunos dias podrian considerarse buenos

y otros no tanto. Estd bien que no tengas ganas

de comer, tomd el tiempo que sea necesario, ya

que tu cuerpo estd pasando por un proceso

complejo. Ahora bien, es probable que tu familia
te muestre su apoyo con la comida, por lo que cuando tengds rechazo a alimentarte, se pueden
sentir un poco tristes. En esos momentos, recordd que no tenés que sentirte culpable, la falta de
apetito es un efecto del diagnéstico; solo sé agradecida(o) con estos actos de carifio, mientras

le recordds a tu familia que por el momento no querés alimentarte pero que, de igual manera,



agradecés el gesto. Permiti que tu cuerpo descanse, en algin momento llegards a sentir hambre,

aproyechd esos instantes para nutrirte. (National Cancer Institute (NIH), 2024).

Uno de los hdbitos mds importantes que debemos mantener a lo largo de la vida es el
movimiento fisico. Este no solo influye en mantener la composicién corporal, sino también en el
bienestar psicolégico, resistencia aerdbica, vitalidad de los érganos y eficacia de los
tratamientos. Este Ultimo beneficio es sumamente importante, ya que el ejercicio puede “mejorar
la funcién inmunitaria y metabdlica, reducir la inflamacién... mejorar el flujo sanguineo e
infiltracién” (Courneya, et al.,, 2021). Sin embargo, claro estd que estos efectos dependen del

tratamiento, factores bioldgicos de la enfermedad y de cada persona.

Mejora la actividad cardiorespiratoria Mejora la fatiga relacionada al cdncer
Mejora la densidad mineral ésea Mejora los sintomas ansiosos, depresivos y de
(fortaleza de los huesos) estrés

Disminuye la somnolencia diurna e insomnio  Aumenta la resistencia y fuerza muscular

Mitiga efectos agudos como el dolor a Meijora la funcién inmunitaria y

corto plazo y la duracién de las nduseas antiinflamatoria

Fuente: (Anishchenko et al., 2024)

A pesar de que el ejercicio fisico es importante, cada cuerpo lo tolera de manera
distinta, por lo que es vitar consultar a profesionales en el drea para asi escoger la actividad
que mejor se adapte a nuestra condiciéon de salud. Recordd que el ejercicio puede no ser
apetecible si estds con sintomas de los tratamientos. Es vdlido si tu cuerpo no se encuentra en
estado para ejercitarse. No te obligués realizando sobreesfuerzo, cuidd tu cuerpo y retémalo

en otro momento.

Dormir es esencial ya que, durante el suefio, el cuerpo y el cerebro realizan funciones
vitales para mantenernos sanos. Un buen descanso mejora el aprendizaje, la memoria y la
capacidad de resolver problemas, ademds de regular la presién arterial y permitir que el

corazén descanse. Asimismo, el suefo contribuye a la producciéon de hormonas importantes para
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el crecimiento, la reparacién celular, el sistema inmunitario, los niveles de azicar en la sangre

y el apetito (NIH, 2024).

Los trastornos del suefo son un problema comin para las personas con cdncer. Estos
trastornos pueden ser causados por diversos factores, incluylos tratamientos como la
quimioterapia y fadrmacos especificos, el estrés asociado con el diagnéstico y la enfermedad,
la hospitalizacién, y otros (NIH), 2024). Entendemos que a veces el dormir es complejo por los
efectos secundarios o porque estds en monitoreo hospitalario, por lo que como te hemos dicho

antes, es importante tener autocompasién con lo que no podemos lograr.

Teniendo en consideraciéon la importancia del suefio y por qué puede ser dificil en tu
condicidn, te brindamos algunos consejos. En primer lugar, empezd por establecer una higiene
de suefio. Para que sea facil de recordar, te brindamos “Los 10 mandamientos del suefio

saludable”.

Cumplir un horario regular

Evitar el alcohol cuatro horas antes de acostarse y no fumar

No tomar comidas abundantes, picantes o muy dulces cuatro horas
antes de acostarse. Se permite tomar algo ligero antes de dormir
Dormir en un lugar cémodo y acogedor

Evitar, en la medida de lo posible, el ruido y la luz

No dormir mds de 45 minutos de siesta durante el dia

Evitar la cafeina seis horas antes de acostarse

Practicar ejercicio regularmente, pero no antes de acostarse
Mantener una buena ventilaciéon y temperatura agradable en el
dormitorio

Evitar usar la cama para trabajar u ocio en general; reservarla para

dormir

Tomado de Hernando-Requejo et al. (2020)

Evitd exponerte a la luz azul de dispositivos electrénicos al menos 1 o 2 horas

antes de dormir.

En segundo lugar, podés utilizar métodos para conciliar mejor el sueio. Aqui te

brindamos 2 técnicas sencillas de meditacién y relajacién muscular para poner en practica:
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Técnica #1: Visualizaciéon guiada

(Gawain, 1978)

Obijetivo:
Facilitar la relajacién mental y fisica antes de dormir, reduciendo pensamientos intrusivos y

promoviendo una sensacién de tranquilidad.
2Como aplicarla?
1. Acostate en una posiciéon cémoda, con los ojos cerrados.
2. Respird profundamente varias veces para relajar el cuerpo.
3. Imagind un lugar tranquilo y seguro (una playa, un bosque, una montaiia).
4. Afradi detalles sensoriales:

Visual: Colores del entorno, luz . ’
e Tip: Podés buscar en tu celular; por

objetos alrededor. : :
I ejemplo, en YouTube, sonidos

Auditivo: Sonidos de la naturaleza, ambientales como las olas del mar o

el viento, el agua. los sonidos de un bosque para

ayudar a la recreacién del
Tdctil: Sensacién del suelo, brisa en
escenario.
la piel.

Olfativo: Aromas como el mar o la

hierba fresca.

5. Mantén la visualizacién mientras respiras profundamente, dejando que la sensacién de

calma te envuelva.

Ejemplo:
Si elegis una playa, imagind el sonido de las olas, la calidez de la arena en tus pies, el

aroma salado del mar y la brisa suave en tu rostro.

Técnica #2: El “Peso Muerto”

(Schultz, 1959)
Objetivo:

Inducir un estado de relajacién profunda al imaginar que el cuerpo se vuelve cada vez mas

pesado, facilitando el suefio.




1. Acostate en una posiciéon comoda, con los ojos cerrados.
2. Respird profundamente varias veces.
3. Imagind que tu cuerpo es cada vez mds pesado, como si estuviera hundiéndose
suavemente en el colchén.
4. Concentrate en cada parte del cuerpo, repitiendo mentalmente frases como:
o “Mis piernas estdn pesadas”
o “Mis brazos son pesados”
o “Mi cuerpo se hunde en la cama”

5. Mantén la sensacién de peso hasta que te quedes dormido.

Después de un dia estresante, acostarte y visualizar que tu cuerpo se vuelve mds pesado puede

ayudar a liberar la tensiéon y dormir mas rdpido.

Si notds gran dificultad para dormir, asegurate de compartirlo con el personal
médico que te atiende. Te recomendamos elaborar una lista de los detalles que
considerds valiosos para poder orientar mejor a los médicos. Por ejemplo, podés
preguntarte: 3Cudl es especificamente mi problema al dormir?2 ¢Me cuesta conciliar el
suefio o mds bien tengo un suefio interrumpido a lo largo de la noche? ¢Cudndo empezé
este problema? §Qué consecuencias noto en mi vida? Identificar las respuestas a estas

preguntas puede ayudarte a orientar mejor tus necesidades y asi encontrar una mejor

Si bien es cierto, se deben mantener hdbitos relacionados a necesidades fisiolégicas
para fomentar nuestra salud; también se deben considerar los beneficios que los pasatiempos

pueden generar en nuestro bienestar.

Los pasatiempos son actividades que realizamos en nuestro tfiempo libre para
entretenernos, y salirnos de nuestra ruting, estos incluyen una gran variedad de opciones como
la musica, deporte, lectura, pintura, los videojuegos. Aparte de entretener los pasatiempos

ayudan a reducir el estrés e influyen en el bienestar y crecimiento personal (Ramirez, 201 3).
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Cuando se tiene cdncer, los
sintomas y tratamientos, pueden afectar
la capacidad para disfrutar y practicar
ciertos pasatiempos. Estos cambios
forman parte del proceso que estds
atravesando, lo importante es adaptar
tus hobbies a tus nuevas posibilidades o
incluso animarte a explorar unos nuevos

que te permitan seguir disfrutando. Por

Consejo: Pensd en todos los
pasatiempos que te llamen la
atencién. ¢Hay alguno que se
adapte a tus posibilidades
actuales? Si es asi, animate a
intentarlo. Siempre es importante

tener una forma de relajarnos y

ejemplo, en el siguiente cuadro te disfrutar nuestro tiempo libre.

mostramos 3 escenarios posibles que
pueden suceder a lo largo de vivir con

el diagnéstico.

"Ya no sigo el ritmo de
mis compafieros de
atletismo, voy a parar
de practicarlo"

Dejarlo atrds

"En lugar de practicar
danza de alto
rendimiento, puedo
hacerlo solo para mi
entretenimiento”

Los 3 escenarios de los Adaptar uno ya
pasatiempos existente

"Mi hobby es jugar
basquetball, pero simpre
me interesé pintar en
acuarela, lo intentaré"

Adoptar uno nuevo

Sexualidad y afectividad

Un tema que puede llegar a ser incdmodo para hablar en publico es la sexualidad y
la afectividad, ya que, cominmente, se cree que solo se basa en el acto sexual. No obstante,
también incluye la forma en cémo nos relacionamos con las personas, la relacién con nuestro
propio cuerpo, la forma de expresarnos, autoimagen, satisfaccién personal, y el rol que

ocupamos en nuestras relaciones (Menéndez, 2020).

A lo largo de la vida vamos a experimentar nuevas y distintas formas de vivir la
sexualidad y nuestras relaciones. En tu caso, se puede experimentar de manera ain mds
diferente a causa de los tratamientos, disminucién del libido, afectaciones en autoimagen o el

surgimiento de sentimientos de inseguridad.




No obstante, recordd que seguimos teniendo valor y capacidad para mantener
relaciones plenas, incluso cuando nuestra salud se ve afectada. La clave estd en comunicarnos
con nuestra pareja, nuestro propio ser y respetar limites. El apoyo de las y los seres queridos y
el cuvidado de nuestro bienestar psicolégico son esenciales para adaptarnos a estos cambios,

permitiéndonos mantener relaciones afectivas y sexuales satisfactorias.

Cuando nos encontramos en situaciones que provocan sensaciones desagradables, es
natural buscar herramientas que nos ayuden a mantener la calma y sobre todo la esperanza
en el presente y futuro. Uno de estos métodos se basa en la espiritualidad, la cual puede ser
uvtilizada estrategia de afrontamiento. Es un mito pensar que la espiritualidad se desarrolla solo
en contextos religiosos, porque a pesar de que la religién si es una manera de expresarla,

existen también otros enfoques; cada persona puede alinearse en la que mds desee y necesite.

La espiritualidad puede ser vista como “aquello” que te mueve dia a dia, que te da
soporte, que alimenta tu esencia como ser humano... una guia que mueve tu sistema de valores
y creencias en busqueda del sentido de la vida y del bienestar personal y colectivo. La
espiritualidad puede plantearse como una herramienta de sostén y de capacidad de reaccién
ante las adversidades. En caso de enfermedad, la espiritualidad puede ayudar en el proceso
de reflexién sobre esta nueva vida, en cédmo has cambiado, las emociones que surgen, las

nuevas perspectivas que tenés sobre las cosas, la importancia de vivir en el presente.

Algunas personas, utilizan la religion como medio de crecimiento espiritual, tomando la
presencia de un Ser Supremo como apoyo para continuar en el proceso del cancer, depositando
su fe en la voluntad de este. Sea desde la religiosidad o de alguna otra visién, la espiritualidad
es vital en los procesos de enfermedad; tanto por el apoyo superior que representa como por
los beneficios que produce, tales como la aceptacidn, el autoconocimiento, la esperanza y la

recuperacién de la estabilidad.
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Las emociones son respuestas naturales que nos ayudan a reaccionar ante los estimulos
que nos ofrece el dia a dia. Imagind que las emociones son como indicadores de si ocurre algo
bueno, malo, importante, peligroso. No las podemos evitar, pero si podemos aprender a

gestionarlas o manejarlas mejor.

Seguramente mds de una vez te han preguntado cémo te sentis y la mayoria de las
veces has contestado “bien”, y si existia confianza, “mal”. Sin embargo, “bien” y “mal” no bastan
cuando hablamos de emociones. Algunas de las emociones bdsicas son la alegria, la tristeza,
el miedo, la ira, el asco y la sorpresa. Pero incluso cuando hablamos de ira, no es lo mismo
decir “enojo” y “molestia”, o bien, no es lo mismo sentir
preocupaciéon a la ansiedad. En el Anexo 1 te
brindamos la conocida “Rueda de las emociones”, Ira
en la que se visualiza la gran gama de emociones que
existen. De esa manera, de ahora en adelante podrds M .

olestia

expresar tu sentir de manera mds acertada (Ekman,

1999).

Otro problema que surge de expresarnos con “bien” y “mal” es que categorizamos las
emociones como buenas o malas. No que existen emociones positivas o negativas, simplemente
todas cumplen funciones distintas. Por ejemplo, el miedo nos protege, la tristeza facilita la
reflexiéon y el enojo ayuda a establecer limites. La cuestion es cémo manejar las emociones que

sentimos. Imaginemos este escenario:

Raquel y Margarita esperan un mensaje de sus parejas, pero ese mensaje no llega. Raquel piensa
“seguro me ignora porque no le importo”, como consecuencia, se sienfe triste y molesta y decide
no hablar mds con su pareja. Mienfras que Margarita piensa “puede estar estudiando, ya

responderd después”, y por esa razdn se siente tranquila y continda con su dia.

Observd que Raquel y Margarita pasan por exactamente lo mismo, pero son sus
pensamientos, interpretaciones y creencias sobre la situacién la que cambia su respuesta
emocional. Por supuesto, nuestra manera de pensar se ve influenciada por muchos factores,
como nuestras vivencias del pasado, el contexto en que nos encontramos, etc. Pero la esencia,
es que recordés que tenemos que realizar una conexién A — B — C y no A — C; donde (Ellis,

1994; Beck, 2011):
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)

* Lo que ocurre * Lo que pienso * Lo que siento y
actio

Esta guia pretende que con sus explicaciones y ejercicios podds comprender mejor tu

forma de pensar y podds transformar poco a poco tu manera de vivir de acuerdo con aquello

que priorice tu bienestar. A continuacién, te presentamos algunas de las emociones mds
frecuentes en la vida de jévenes con leucemia, ademds de técnicas para lograr gestionar estas

emociones de mejor manera.

Es normal sentir tristeza, miedo, enojo, etc., pero existen limites. Si

iAtencion! . . . eax
estas emociones te desbordan y superan tus capacidades, solicita

ayuda a tu red de apoyo y profesionales a cargo de tu cuidado.




Tristeza

Una emocién muy malinterpretada en la sociedad es la fristeza. Irénicamente, es tan
bdsica como la alegria. La tristeza es una respuesta a estimulos negativos como las pérdidas,
el fracaso, o la decepcién. Puede manifestarse con la pena, el desdnimo, llanto o aislamiento
social. Aunque la tristeza se perciba como negativa cumple funciones indispensables para todas

las personas (Antoni y Zentner, 2014):

Procesamiento
emocional

Prevenciéon y

Avutoevaluacion
alerta

Conexién social

Aunque puede

Permite
aceptar y
procesar
situaciones
adversas

aislar, también
es capaz de
fomentar la
busqueda de
apoyo y
fortalecer sus

Promueve la
autoreflexién y
el
autodescubrimi
ento

Ejerce como
mecanismo de
alerta ante
situaciones que
pueden ser
daiinas

lazos

Se suele conocer a la tristeza como una emocién reflexiva, ligada al pasado y al

aprendizaje. Nos conecta con recuerdos, pérdidas o decepciones, pero también nos ayuda a
cerrar capitulos y dar sentido a nuestras vivencias. Aunque genera malestar, ofrece una
oportunidad de crecimiento personal y una comprensién més profunda de nuestras experiencias

(Antoni y Zentner, 2014).

Si estos sentimientos persisten por largos periodos, es importante acudir a alguien de

confianza y solicitar ayuda. Algunas sefiales son la siguientes:

Sentimientos persistentes de desesperanza e inutilidad.
Pérdida de interés en actividades que antes te solian gustar.
Cambios significativos en el apetito y el peso.

Problemas para dormir o exceso de suefio.

Falta de energia constante.

Dificultad para concentrarse.

Pensamientos recurrentes sobre la muerte o el suicidio.




Evaluar el impacto en los niveles de depresion después de realizar de pequenas actividades

diarias, e identificar patrones en el estado de dnimo.

Identificd un maximo de 4 tareas diarias (pueden ser menos) que te gusta realizar pero

no les das prioridad, o bien que representan un reto. Si considerds que tenés poca

energia, empezd realizando actividades sencillas.

o Ejemplos: tender la cama, tomar una ducha, lavar los platos, leer 10 pdginas de un
libro, tomarse el tiempo para cenar, caminar 500 metros, meditar, etc.

O Procura aclarar bien en qué consiste la actividad y como se delimita.

Anoté estas actividades en una plantilla semanal como la del Anexo #2.

Rellend la tabla de acuerdo con cumplimiento de las actividades a lo largo de la

semana.

Al final de cada dia brindd una calificacién del 1 al 10 para valorar tu estado de

dnimo a lo largo del dia.

o 1 = nada deprimido y 10 = muy gravemente deprimido.

Al final de la semana reflexiond sobre lo acontecido. Identificd patrones e intentd

mejorar para la préxima semana. También podés modificar las actividades a lo largo

del tiempo.

Eduardo Ultimamente tiene poca motivacién para realizar cualquier actividad. Incluso aquellas

tareas sencillas se han vuelto muy dificiles de realizar. Por ello, él decide:

Escoger 4 actividades que él quiere cumplir al final del dia: 1) tender la cama, 2)
caminar 2 cuadras, 3) desayunar, y 4) meditar 5 minutos diarios al final del dia.
Desarrollar su plantilla y se esfuerza por completar estas tareas diarias. A lo largo de
la semana, rellena el cuadro.

Al final de la semana, Eduardo identifica que cuando realiza todas las actividades su
estado animico estd muy bien, pero cuando falta con estas tareas su depresién aumenta.
Ademds, descubre que caminar es especialmente una de las actividades que mas le

suben el dnimo.
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Tender la

cama

Caminar 2

cuadras

Desayunar

Meditar 5

minutos

Valoracién

diaria

Técnica #4: Carta para los dias de lluvia

(Beyebach y Herrero de Vega, 2016)
Obijetivo:

Escribir una carta dirigida a vos mismo(a) para leerla en el futuro. En ella se incluyen fortalezas,
cualidades y recursos que ayudan a gestionar emociones dificiles. La carta debe de ser de fécil

acceso para si leerla en esos dias grises y “lluviosos”.
2Como aplicarla?

1. Escogé un momento adecuado para escribir, donde haya tranquilidad y claridad
emocional.
2. Inclui elementos positivos.
O Reflexiond sobre tus fortalezas, logros
personales, e incluso consejos que darias Esta es una técnica ideal
a un amigo en la misma situacién. para las personas
Escribi con empatia. Usd un tono comprensivo, creativas. Podés redactar
motivador y afectuoso. poco o mucho, dibujar,

Guardd la carta en un lugar accesible. Puede recomendar canciones,

ser en formato fisico (una carta escrita a utilizar fotos, etc.

mano) o digital.




5. Leé la carta en momentos de crisis. Servird como recordatorio de que las emociones

dificiles son temporales y que se cuenta con herramientas para afrontarlas.

"Hoy puede parecer un dia gris, pero recuerda todo lo que has superado. Piensa en esas pequefias

victorias: una risa con alguien querido, un momento de calma, la fuerza que has demostrado. No

estds sola, y este dia dificil también pasard.”

Crear una caja (preferiblemente decorada a su gusto) en la que se guarda objetos, escritos o

recuerdos que sirvan como apoyo en momentos de crisis, tristeza o recaida.

1. Identificd y explord recursos personales de apoyo.

2. Selecciond y colocd los elementos en la caja. Estos recursos pueden incluir:

o

o

Numeros de teléfono de personas de confianza.

Fotos o cartas de seres queridos.

Frases motivacionales o notas con pensamientos positivos.

Souvenirs o amuletos con significado emocional.

"La Carta para los dias de lluvia", escrita por la misma persona con mensajes de

aliento (ver Técnica #4).

3. Abri la caja en situaciones de crisis para recordar que contds con herramientas para

afrontar la dificultad.

Susana decide crear su Caja de Recursos. En ella coloca: 1) una carta de su mejor amigo con

palabras de aliento, 2) fotos de momentos felices con su familia, 3) un cuaderno con frases que

le han dado esperanza durante el tratamiento, 4) una playlist con canciones que la hacen sentir

fuerte.

Cuando Susana tiene un dia dificil, recurre a la caja, lee la carta y escucha su musica, lo que la

ayuda a recuperar el dnimo.
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Ansiedad

La ansiedad puede definirse como una respuesta natural del cuerpo ante situaciones de
estrés o peligro percibido. Se manifiesta por una combinacién de sentimientos de preocupacién,
nerviosismo y temor, que pueden afectar tanto el bienestar mental como fisico. Conociendo esta
definicién es posible comprender que la ansiedad en si no es mala del todo. En realidad, es
una respuesta que tiene como objetivo protegernos. Sin embargo, esta se puede convertir en

un problema cuando (Clark, 2012):

© Es desproporcionada en relacién con la situacién.
Interfiere con actividades diarias, como el colegio o el trabajo.
Se manifiesta en sintomas fisicos persistentes, como temblores, insomnio o dolores de
cabeza.
Se presenta de forma constante, incluso cuando el desencadenante ha pasado.
La preocupacién y el miedo son dificiles de controlar.
La persona presenta comportamientos evitativos que le limitan en su vida.

Es posible que en tu caso llegués a sentir ansiedad en situaciones particulares, tales

como (NCI, 2024):

Recibir un
diagnéstico

Esperar los
resultados de las
pruebas

Recibir el
tratamiento

Realizarse

exdmenes Preocuparse
i i orque el cancer
(resonancias Ansiedad porq

o va a regresar
magnéticas...)

A continuacién, te brindamos una serie de técnicas especificamente disefiadas para

tratar la ansiedad de diferentes formas y con diferentes fines:




Identificar, cuestionar y modificar pensamientos nocivos para la salud de la persona. Ademds,
ayuda a desarrollar creencias saludables y realistas que ayudan a sentirse mejor. Puede

utilizarse para combatir pensamientos ansiosos, depresivos, de culpa o similares.

Identificd el pensamiento irracional o que genera molestia.

o Preguntd: §Qué estoy pensando que me hace sentir asi?
o Ejemplo: “Estoy muy ansioso y eso significa que algo malo va a pasar.”

Cuestiond su veracidad. El Anexo 3 te presenta una plantilla para facilitar este paso.

o &Sentirme ansioso realmente significa que algo malo ocurrird?
o &Alguna vez he sentido ansiedad y no pasé nada grave?
o ¢&Estoy exagerando la amenaza de mi ansiedad?

Reformuld el pensamiento por uno que exprese lo que sientes sin sobredimensionarlo.
Los anexos 4, 5 y 6 te presentan ejemplos mds sanos que puedes utilizar, o bien,
inspirarte para crear tus propias frases. El Anexo 4 sefiala ideas para elaborar
pensamientos contra la depresién, el Anexo 5 indica pensamientos para combatir la
ansiedad por ansiedad y el Anexo 6 brinda soporte con emociones de culpa. Recordd
que podés adaptarlas a tu gusto o a un tono mds natural para vos.

o Sustitdyelo por un pensamiento mds equilibrado y realista.

o Ejemplo: “La ansiedad es incdmoda, pero no peligrosa. Es una reaccién de mi cuerpo

y va a pasar.”

Observd cdmo cambia tu emocién
o Notards que la ansiedad disminuye al interpretar la situacién de una manera menos

catastréfica.

o El nuevo pensamiento podés escribirlo en grande y colocarlo en un lugar visible, por
ejemplo, en tu habitacién, como fondo de pantalla o en un espejo que veas a diario.
También podés repetir esta frase 2-3 veces al dia antes de cada comida, como si
fuera un medicamento recetado. La repeticién y la prdctica te van a ayudar a

asentar este nuevo pensamiento.

29



Patricia empieza a sentir ansiedad sin razén aparente y piensa: “Me estoy sintiendo ansiosa,

seguro va a empeorar y voy a perder el control.”

e Aplicacién de la técnica:
o Patricia identifica el pensamiento: “Voy a perder el control porque estoy ansiosa.”
o Patricia cuestiona: 3Alguna vez he perdido realmente el control?2 3O la ansiedad
ha pasado antes?
o Ella reformula: “La ansiedad es solo una respuesta de mi cuerpo. No significa que
algo malo pasard y puedo manejarla”

o0 Resultado: Patricia se siente menos atrapada por la ansiedad y comienza a

calmarse.

Es una estrategia para gestionar las preocupaciones de manera organizada y evitar que
dominen el dia. En lugar de preocuparse constantemente, se establece un momento especifico

para pensar en los problemas y buscar soluciones.

Elegi un "tiempo de preocupacion”
g po de preocup

o Establecé un momento especifico del dia (mdximo 20-30 minutos). Debe ser un

horario fijo y no justo antes de dormir (Ej. 6:00 pm a 6:20 pm).
Cuando surja una preocupacién fuera de ese horario:
o Anotdla en un cuaderno o en el celular.
o Decite a vos mismo(a): “Esto lo pensaré en mi tiempo de preocupacién”.
o Segui con tu actividad normal.
Durante el tiempo de preocupacion:
o Revisd la lista de preocupaciones.

o Reflexiond sobre si tienen solucién o no.
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o Si tienen solucién, anotd pequefios pasos para abordarlas.

o Si no tienen solucién, aceptd que preocuparse no cambiard la situacion y

soltdlas.
Después del tiempo de preocupacion:

o Cerrd el cuaderno o la nota y segui con tu dia.

Roberto siente ansiedad constante sobre los resultados de su tratamiento. Debido a ello, decide

aplicar la técnica “Tiempo de preocupacién” de la siguiente forma:

e Enlugar de preocuparse todo el dia, Roberto anota en su lista: “Mafana tengo consulta,
hablaré con el médico sobre mis dudas”.

e Durante su "tiempo de preocupacién”, Roberto revisa la lista y se da cuenta de que
puede escribir las preguntas que quiere hacerle al doctor.

e Al finalizar, Roberto cierra la lista y se enfoca en actividades que le hagan sentir bien.

Reducir la ansiedad y los pensamientos acelerados, ayudando a conectar con el aqui y el ahora

a través de los sentidos.

Observd y nombra:

o 5 cosas que podés ver (ejemplo: una ventana, una silla, tus zapatos, una plantaq,

una ldmpara).

o 4 cosas que podés tocar (ejemplo: la textura de la ropa, una mesaq, tu cabello,

el suelo).

o 3 cosas que podés oir (ejemplo: el sonido del viento, una conversacién, el tic-tac

del reloj).

o 2 cosas que podés oler (ejemplo: el aroma de un café, una crema, el aire fresco).
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o 1 cosa que podés saborear (ejemplo: un chicle, agua, un dulce).

2. Si no logrds identificar un ejemplo en el momento, puede imaginarlo (ej. Imaginar el

sabor de un helado).
3. Respird profundamente y observa cémo te sentis.
4. Si seguis ansioso(a), repeti el ejercicio mds lento y de manera mds consciente.
Ejemplo:

Daniela estd nerviosa antes de recibir los resultados de un examen médico. Por ello, decide

aplicar la técnica aprendida:

o Daniela se sienta en la sala de espera y comienza:
- 5 cosas que ve: la puerta del consultorio, un péster en la pared, su camisa, una
revista, el suelo.
- 4 cosas que toca: su ropa, el asiento, el teléfono en su mano, su cabello.
- 3 cosas que oye: el sonido del aire acondicionado, la voz de la recepcionista,
pasos en el pasillo.
- 2 cosas que huele: el desinfectante del consultorio, su perfume.

- 1 cosa que saborea: un caramelo de menta.

o Daniela se enfoca en el presente y la ansiedad disminuye.
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Enojo
El enojo es una emocién que podemos llegar a vivenciar, ya sea por la apariciéon de
obstdculos, incomodidades, frustraciones, discusiones con otras personas o problemas generales.
El enojo genera reacciones fisicas, conductuales y cognitivas; tales como aumento en la
frecuencia cardiaca, aceleracién de la respiracién, alzamiento de la voz, lenguaje interno hostil.
En el caso de vivir
con un diagnéstico de
leucemia, es normal que este éSabias que...2 El expresar nuestra
enojo vaya dirigido hacia la ira de manera activa y desenfrenada
enfermedad, el proceso causard que nos sintamos bien de
médico, tu red de apoyo, un manera momentdnea, pero a largo
Ser Supremo, e inclusive plazo solo estards generando ain
hacia vos mismo(a), ya que mas ira, reforzando asi una conducta
todo esto puede sentirse agresiva.
injusto. En estos momentos, es

completamente vdlido sentir

N

irritacién y querer
desahogarte.

Hay que tener cuidado que este enojo no se transforme (o convierta) en agresividad
hacia las demds personas, ya que es muy probable que sea el tratamiento y dolor hablando
por vos, no lo que verdaderamente querés hacer. Para canalizar esta emocién y expresar tu

enojo de forma socialmente adecuada, podés probar ciertas técnicas. Algunas de estas son:

Técnica #9: Relajacién Muscular Progresiva

(Adaptacion de Jacobson, 1938)

Objetivo:
Liberar la tensiéon muscular acumulada, promoviendo la relajacién del cuerpo y la mente para

disminuir los niveles de enojo.
2Como aplicarla?

1. Sentate en una posiciéon cdmoda y cerrd los ojos. Tomate tu tiempo para acomodarte

bien.

2. Concentrate en tu respiracion, inhalando y exhalando lentamente. Mantené la

respiracién un segundo y exhald lentamente. Repeti el proceso.
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3. Mientras seguis respirando, hay que tensar los misculos durante 5 segundos y soltarlos

al exhalar. Empeza por los pies.
4. Repeti el proceso con diferentes partes del cuerpo en este orden:

o Piernas
Recordéa: Buscd un lugar

Abdomen tranquilo y cémodo donde

Brazos podds realizar esta técnica sin

ninguna distraccién.
Hombros

Mandibula y rostro

5. Termina con una respiracién profunda y deja que todo tu cuerpo se relaje

completamente.

Ejemplo:
Apretd los pufios con fuerza por 5 segundos y luego suéltalos lentamente, notando la diferencia

entre la tensién y la relajacioén.

Técnica #10: Detencién del pensamiento

(Reilly y Shopshire, 2006)
Obijetivo:

Detener pensamientos automdticos y nocivos que pueden aumentar la sensacién de enojo.
Para aplicar esto, tenés que decir “Stop”, “Para” o “Basta” en el momento que identificds esos

pensamientos y modificarlos por pensamientos neutrales o enfocarte en otra actividad.

2Cémo aplicarla?

Cerrd los ojos e imagind una situacién que te genera enojo

Permitite envolverte por completo en ese enojo por unos minutos. Poné atencién a tus
pensamientos.

Cuando sintds que el enojo va incrementando, decite a vos mismo(a): “Para”, “Stop”,
“Detente”.

Tratd de modificar los pensamientos que tenés

Comenzd otra actividad. Por ejemplo: pintar, escribir, cantar.




Ejemplo:

Rodolfo de 13 afios, tuvo una pelea con sus amigos Bryan y Daniel sobre un proyecto
escolar. El queria hacer un video sobre becas del MEP, pero sus amigos preferian hacer una
infografia. Como Rodolfo no aceptd su ideq, lo sacaron del grupo y empezaron a hablar mal

de él con los demds. Desde entonces, lo han ignorado.

Esto hizo que Rodolfo se sintiera muy enojado y frustrado, pensando: "Mis amigos no
deberian tratarme asi, me han hecho mucho dafio, ya no puedo disfrutar nada". Al sentirse tan
molesto, pensé en gritar o golpear algo, pero en ese momento se dijo: "Para, Respira". Entonces,
cambié su forma de pensar: “Me trataron mal, pero no fue lo peor que pudo pasar, me podrian
haber pegado. “Mis “amigos” no son tan buenos como pensaba, pero igual puedo hacer nuevos

amigos y seguir disfrutando de la vida”. Finalmente, Rodolfo comenzé a pintar en su cuaderno.
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Culpa

Puede entenderse como una emocién que surge en nosotros cuando creemos haber
actuado de forma errénea o haber ejecutado acciones que no van con los estdndares sociales,
familiares o personales que nos hemos impuesto. En el caso de vivir con un diagnéstico de
leucemia, es probable que sintds que es tu culpa estar en esta situacion, por lo que te
reprochards tus acciones pasadas o te sentirds culpable porque tu familia estd preocupada.
Pese a eso, recordd que el cancer NO es tu culpa, esto le puede pasar a cualquiera.

En vez de echarte la culpa, tratd de practicar la autocompasion, es decir sé cdlido y
empdtico con vos mismo en estos momentos dificiles. No caigds en una autocritica constante, ya
que no te ayudard. Mds bien tratate de manera tolerante y cuidadosa, asi que como lo harias

con otra persona que estd sintiendo dolor (Araya y Moncada, 2016).

Areas de la auto-compasién:

Atencion Plena: Enfocarse en el

Bondad hacia vos mismo: Cuidado y

comprensién en lugar de critica. PSS,

Humanidad Compartida: Significa

entender que las otras personas

también sufren.

Técnica #11: “Crear un lugar seguro”

(Gilbert, 2015)

Objetivo:
Generar una sensacién de seguridad, calma y tranquilidad interna mediante la visualizacion

de un espacio mental acogedor, favoreciendo la relajacién y el bienestar emocional.

2Como aplicarla?
1. Sentate comodamente y comenzd a respirar lentamente. Tratd de suavizar la forma
en que respirds.
Cred en tu mente un lugar seguro, un lugar que te dé un sentimiento de seguridad y
tranquilidad. Enfocate en lo que podés escuchar, tocar y percibir por medio de tus
sentidos.
Una vez que tengds tu lugar seguro, dejd que tu cuerpo se comience a relajar. Respird

lentamente, concentrate en tu expresién facial. Permitite que salga de vos una suave
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sonrisa al tener este espacio exclusivo. Un lugar que se alegre que estés ahi. Explord
que nuevos sentimientos surgen al estar ahi.

Ejemplo:
Ejemplos de lugares:

e Bosque. Imagind que estds en un bello bosque donde las hojas de los drboles se
mueven suavemente con el viento. Tratd de imaginar la frescura del aire, los sonidos
de los animales. El contacto con el césped.

Playa. Tratd de imaginar el sonido de las olas. Imagind el sol abrazdndote, el
sentimiento de la arena y el agua en tus pies. Imagind el viento en tu cara.

Existen muchos ejemplos de lugares que podés escoger, por lo que podés escoger un

lugar distinto. El objetivo aqui es que te enfoqués en un lugar que te brinde una sensacién de

seguridad.

“La auto-compasién es tratarte con amabilidad cuando te equivocds o sufris, en vez
de criticarte o sentirte como una victima. No es lo mismo que la lastima por uno
mismo, que te hace sentir aislado y solo en tus problemas. La auto-compasién te

ayuda a crecer y a conectar con los demds sin quedarte atrapado en el dolor.”




Durante este momento el miedo suele ser frecuente; este puede generarse por diversas
situaciones que nos ubican en una posicidn de vulnerabilidad. En el caso de la leucemia, el
miedo puede estar desde antes del diagnéstico debido a la presencia de sintomas que no
tienen razén aparente. Es normal sentir miedo hacia el cdncer, la palabra por si sola viene
cargada de mitos que solo aumentan el temor; es por esto que te recomendamos siempre
consultar con tu médico acerca de los tratamientos y del desarrollo de la situacién, asi podés

tener un poco mds de tranquilidad.

Como te mencionamos, los miedos pueden venir a raiz de los tratamientos y efectos
secundarios. En estos momentos, es vdlido necesitar descansar, llorar, expresar lo que sentis...
de querer hacer lo que tu cuerpo y mente quieran. A raiz de este miedo, podés aplicar técnicas
para hacer de este proceso un poco mds cdmodo. Recordd consultarle a tu médico en caso de
querer utilizar algun método casero para calmar los efectos secundarios, ademds de preguntar

cuales objetos podés llevar a sus tratamientos, ya que no siempre lo permiten.

Dias antes de tu proceso, es vital una dieta balanceada, buen dormir y estar
bastante hidratado/a. Ademas de llevar una buena higiene corporal y bucal. Te
recomendamos preparar tu bolsito horas antes con todo lo que necesités durante
el tratamiento y aprovechar para realizar todo aquel pendiente que tengds, de
esta forma podés llegar a casa a descansar.

Algunos tratamientos pueden permitirte tener entretenimiento mientras esperds o
estds en el proceso en si, por lo que es bueno tener algun tipo de actividad. Podés
leer, estudiar, tejer, jugar o realizar algin pasatiempo que sea permitido en el
lugar y que lo mds importante, te mantenga en calma y con tu mente ocupada.
Tu médico te indicard qué hacer luego de los tratamientos; estas recomendaciones
son generales y depende de cada experiencia. Como tip general, es importante
tomar siestas pequeiias, beber bastante agua, alimentos ricos en fibra y estar
pendiente de la intensidad de los efectos secundarios. Si querés utilizar un

medicamento natural o de farmacia, consultd con antelacién.

Sabemos que puede ser dificil mantener una actitud de calma en estos momentos, sin
embargo, te recordamos que sos capaz de crear un espacio de tranquilidad hasta donde la

situacion lo permita, ddndote permiso de sentir miedo o tristeza. Para estos casos,
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recomendamos una técnica que puede hacer mads llevadero el llevar una rutina y controlar

aquellos pensamientos que nos generen malestar.

Modificar los didlogos que tenés con vos mismo por unos mds amigables y que puedan ayudarte
a sentirte mejor, ademds de guiar tus acciones a unas mds adecuadas para sobrellevar la

situacion

Antes de trasladarte al lugar de tratamiento, podés crear una rutina en tu mente en la
cual recités en voz alta lo que vas haciendo: “voy a preparar mi bolso con lo que necesito, mi
libro, la botella de agua para después, el medicamento, la billetera...” de esta forma sos mds
consiente durante la preparacion.

Ademds, podés afnadir algunas autoafirmaciones que te ayuden a sentirte con mds

tranquilidad:

e ‘“Este tratamiento lo necesito para estar mejor”
e “Tengo un cuerpo fuerte y capaz de recibir este medicamento”
e “Tengo derecho a sentirme mal y pedir ayuda”

e “Soy una persona fuerte y saldré adelante”

Podés utilizar las autoafirmaciones que mds te identifiquen. Recordd que modificar lo que
pensamos en un proceso de trabajo constante, que no es mdgico ni perfecto. Sé

compasivo(a).

Julién tiene una cita para su tratamiento médico a las 9:00 a.m. La noche anterior se siente
ansioso, pensando que podria olvidarse de algo importante o que el tratamiento le resultara
muy pesado.

Al levantarse, decide aplicar la técnica de autoinstrucciones:
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e Mientras prepara su bolso, va diciendo en voz alta:

“Voy a llevar mi botella de agua, mi billetera, los documentos del tratamiento y un libro

para distraerme.”

e Antes de salir de casaq, se repite:

“Este fratamiento me ayudard a estar mejor.”

“Mi cuerpo es fuerte y puede recibir este medicamento.”

e Durante el camino, aparece la preocupacién de sentirse mal. Entonces se recuerda:

“Tengo derecho a sentirme vulnerable y pedir ayuda si lo necesito.”

e Al llegar al centro médico, se dice:

“Soy fuerte y estoy haciendo lo mejor para cuidar de mi.”

Gracias a estas autoinstrucciones, Julidn logra calmar su ansiedad y sentirse mds en control de

la situacién, transformando su didlogo interno en un aliado en lugar de un obstdculo.

El miedo se puede relacionar a la incertidumbre del desarrollo de la enfermedad, la

cual se presenta en momentos como el diagnéstico, la planificacién del antes y durante del

tratamiento y la remisién/opciones a futuro. Para poder trabajar la incertidumbre es necesario

que primero seds consciente de lo que estds viviendo, para asi poder tomar mejores decisiones

en la adaptacién y aplicar estrategias de afrontamiento mds aptas segun tus necesidades y

contextos sociales.

Fuente: AECC, 2021

La incertidumbre es del futuro, por eso debés localizarte
en el presente. 3Cémo estoy hoy?2. §Qué herramientas
tengo ahora?, §Qué puedo hacer para sentirme bien?
Ser consciente de lo que tenemos bajo nuestro control y
qué no. Aceptd que no todo dependerd de tus esfuerzos.
Date un respiro de esos pensamientos abrumadores. Hacé
actividades gratificantes como salir de casa, meditar,
pintar.

La emocién se identifica, normaliza y se gestiona de forma
sana. Este miedo es normal, pero é¢de dénde viene?, zqué
necesito para disminuir esta incertidumbre del futuro?

El apoyo social con buena comunicacién es vital. Conversé

con amigos en la misma condicién, familia, médicos.
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Aprender a regular el estrés que surge en situaciones de incertidumbre mediante técnicas de

relajacién, conciencia corporal y autoinstrucciones positivas.

Identificd los escenarios de incertidumbre
e Observa qué situaciones te generan estrés (ej.: citas médicas, resultados, decisiones
futuras).
e Prestd atencién a las sefales de tu cuerpo: tensién muscular, respiracién acelerada,
palpitaciones.
e Estas reacciones son indicadores de que estds en estado de alerta.
Practicd la relajacién profunda
e Sentate en un lugar tranquilo y cémodo.
® Respird lento y profundo.
e Soltd la tensidn de tus musculos y permiti que tu cuerpo se relaje conscientemente.
e Recordd que cuando el cuerpo se relaja, el nivel de estrés disminuye.
Entrend autoinstrucciones positivas
e Sustitui los pensamientos automdticos de incertidumbre por frases calmantes.
e FEjemplos:
- “Este tratamiento es lo mejor para mi, confio en que es por mi bienestar.”
“Solo puedo controlar mis reacciones en el presente, y por ahora estoy bien, en calma.”
Aplicd la técnica en momentos de estrés
e Cuando enfrentes una situacién incierta:
- Respird profundo.
- Relajd tus musculos.
- Ubicate en el presente.
- Usd tus autoinstrucciones positivas para contrarrestar los pensamientos negativos.
Recordd: no es magia, requiere prdctica, constancia y paciencia para generar cambios

duraderos.
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Mariana tiene una cita médica para recibir los resultados de un examen. Antes de entrar al

consultorio, siente el corazén acelerado y tensién en los hombros.

1.
2.

Identifica que la situacién le genera incertidumbre.

Se sienta en la sala de espera y comienza a respirar profundo, soltando lentamente la

tensién de sus musculos.
Se repite mentalmente: “Lo que venga lo enfrentaré paso a paso. Ahora estoy aqui,
tranquila y en calma.”

Poco a poco, su cuerpo se relaja y logra entrar al consultorio con mayor serenidad.




Esperanza y resiliencia

Como mencionamos este proceso puede tener momentos de incertidumbre con preguntas
sin responder. Es en estas situaciones donde podés guiarte con la esperanza, la cual te fortalece
para ver mds alld del miedo del momento. A pesar de que algunos aspectos de la leucemia no
estdn bajo tu control, podés tomar la esperanza no solo como una herramienta para “esperar
lo mejor” sino también como método para avanzar a través de la enfermedad, cumpliendo con
los planes de tratamiento, acudir a grupos de apoyo, aplicar hdbitos saludables... si mantenés
la esperanza como eje de vida, esta te guiard para tomar mejores decisiones en la bisqueda
del bienestar; ademds de ayudarte a confrontar los temores y ansiedades.

Esta esperanza es acompaiiada por la resiliencia, la cual se define como:

e ——

o o7

“Una condicién humana que da a las personas la capacidad de sobreponerse a la
adversidad y, ademds, construir sobre ellas. Se la entiende como un proceso dindmico que
tiene por resultado la adaptacion positiva, aidn en contextos de gran adversidad”

(Suarez, 2004, como se cité en Rodriguez, A., 2009)

Encontrar la esperanza y mantener la resiliencia durante los momentos estresantes
puede ser complejo; entendemos que hay instantes llenos de molestia donde no ves ninguna
salida. Primero, validamos por completo tu sentir, no hay nada incorrecto en por un dia, querer
sentirte triste y llorar. Sin embargo, si querés comenzar a practicar mdas a fondo la esperanza
y la resiliencia, te dejamos una técnica de mindfulness, la cual te ayudard a mantenerte en el
momento presente con la consciencia plena. Serd mds sencillo mantenerte resiliente si estds en

calma y con la presencia atenta y reflexiva.

Hay muchas formas de practicar el mindfulness. Acd te dejamos una pequeiia guia sobre

como practicarlo en una meditacion en posicién sentada.

Técnica #14: Respiracion con mindfulness
(Diaz, M. et al 2012)
Obijetivo:

Aprender a enfocar la atencién en la respiracién y en el cuerpo para reducir la distraccién de
los pensamientos, regular la ansiedad y cultivar un estado de calma y presencia en el momento

presente.




1. Escoge un lugar tranquilo, ya que podrds
estar 20 o 30min en esta posicion.

Debés

estar presente sin interferencias.
Identifica esos pensamientos de ansiedad y
sé paciente. No te juzgués.

3. Senti tu cuerpo. Como tus manos descansa,
tus pies tocando el suelo. Siente tu peso.

5. Concéntrate en tu respiracién. Buscd el
lugar donde mds se siente, sea el abdomen,
el pecho, la nariz.

7. Prestd atencién a tu cuerpo en sintonia con
la respiracién. :Cémo se siente todo mi
cuerpo cuando respiro profundo?

9. Observd como los pensamientos se mueven
y se van, eligiendo dejar ir esas ideas vy
sentimientos en la préxima respiracion.

11. Si esos pensamientos de miedo o
impaciencia no se van, dejalos ser. Estds

aprendiendo y estd bien si te cuesta un poco.

2. Te sentds en posicidén erguida en una silla,

con espalda y cabeza alineados

4. Pon atencién en tu abdomen. Relajalo lo
mds que podds.
ritmo de tu

6. Segui el respiracién, su

duracién, la pausa entre respiraciones.

8. :Ddénde estd tu cabeza? 3En qué piensa en

estos momentos?

10. Recuperd tu atencién en el presente. Con
tu respiraciéon intentd conseguir la consciencia
del momento.

12. Cuando estés lista o listo, comenzd a
mover poco a poco tu cuerpo, senti como

estds en esa silla. Abri los ojos despacio.

Prestd atencién a tu cuerpo y pensamientos. Podés llevar un registro de cémo te vas

sintiendo conforme lo vas practicando. iTen paciencial Esto lleva prdctica y estd bien si no lo

logrds en las primeras ocasiones o si las ideas te abruman un poco. Buscd lo que tu cuerpo

prefiera.

Martin, un estudiante universitario, se siente abrumado antes de un examen importante. Decide

practicar esta técnica.

1. Se sienta en su cuarto, apaga el celular y acomoda una silla.

2. Adopta una postura erguida y comienza a notar la tensién en sus hombros.

3. Se concentra en su respiracidén y percibe cédmo su abdomen se mueve al inhalar y

exhalar.
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Su mente se distrae pensando en el examen, pero recuerda que no debe luchar contra

esos pensamientos: los reconoce y vuelve a enfocarse en la respiracién.

Después de 15 minutos, abre los ojos mds relajado, con menos tensién en el pecho y

mayor claridad mental.




IV. Apoyo Social y Comunicacion

¢Quiénes te apoyan?

El apoyo de las personas que apreciamos y nos valoran, es de suma importancia para
poder atravesar con mds calma el proceso. Poseer un apoyo social mientras se atraviesa un
diagnéstico de leucemia es de vital importancia ya que este genera beneficios positivos, por
ejemplo, si tenemos a alguien que nos ayuda a mantenernos activos, a cumplir un horario de
suefio y a seguir con una alimentacién sana, es mds probable que logremos acoplarnos a los

cambios de hébitos.

El apoyo social puede venir de diferentes fuentes como la familia, quienes por su
cercania pueden ayudarte cada vez que tu cuerpo lo necesite. Tus amistades y/o pareja
pueden ser una fuente de cuido, carifio y comprensién en momentos complejos. Otro ejemplo es
la institucionalidad, es decir, los centros que te pueden ofrecer una mano. Este apoyo puede
ser ofrecido por los hospitales y su personal de salud. Igualmente, si estds trabajando o
estudiando, podés comunicar tu situaciéon a las personas encargadas, para asi poder idear un
plan en el cual puedan apoyarte. No menos importante, se encuentra Proyecto Daniel, centro

en el que encontrds compaiia y un gran entendimiento a lo que estds pasando.

En algunos momentos vas a querer estar en soledad, o no tendrés energia para salir...
estds pasando por una situacién con muchos sube y baja y es natural necesitar descansar.
Solamente ten en cuenta que la compaiia de quienes queremos es muy necesaria para poder

sentirnos mejor.

Beneficios del apoyo social:

(Montier, A., y Montier, O., 2023)

0 Sentimiento de identidad y pertenencia

0 Proporciona sentimientos de control de la situacién
0 La ayuda disminuye la magnitud del estrés

0 Cubre las necesidades de afecto

0 Emite conductas instrumentales de ayuda y cuido

0 Da apoyo emocional mutuo desde el amor, cuido, estimacién y valor
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La Comunicaciéon

Segun la Real Academia Espafiola (2023), la palabra comunicacién se define como
"accién y efecto de comunicar o comunicarse”. A  su  vez, comunicar se define como
“descubrir, manifestar o hacer saber a alguien algo”, o bien, “conversar, tratar con alguien de
palabra o por escrito” (Diccionario de la lengua espaiiola, 23.° ed.). Estas definiciones, a pesar
de no ser incorrectas dejan un vacio que no permite profundizar en su importancia. La
comunicacion es el proceso en el que una persona envia un mensaje a otra, usando palabras,
gestos o cualquier otro medio. Lo que entendemos de ese mensaje depende de nuestro contexto,
cultura y experiencia. Ademds, la comunicacién no es algo fijo, sino que cambia con el tiempo

y con la forma en que las personas interactian entre si (Santos, 2019).

La comunicaciéon se expresa de muchas maneras, por ejemplo, existe la tradicional
comunicacién verbal, como la oral (conversaciones y llamadas) o la escrita (cartas, mensajes,
libros). También, estd la comunicaciéon no verbal, que incluye las expresiones faciales, gestos
y movimientos corporales. Una carta, una risa, una mirada e incluso el silencio comunican todo
tipo de mensajes. También nos comunicamos en la danza, la musica, la pintura, el cine. Todos
estos tipos de comunicacion son opciones que podés intentar para expresarte de manera mads

comoda y de acuerdo a tus preferencias (Berlo, 1960; Eco, 1975; Watzlawick et al., 1967).

éPor qué es importante hablar de comunicacién para enfrentar un proceso de leucemia?
Precisamente porque va a ser una de tus principales herramientas, asi como también va a ser
un obstdculo en mds de una ocasién. La comunicaciéon serd tu principal aliada para expresar
tus emociones y necesidades, reducir el estrés y la ansiedad, fortalecer tus relaciones, mejorar

la adherencia al tratamiento, etc. (AECC, s.f.; NIH, 2024).

La comunicacién también puede presentar obstdculos, en el caso especifico de la

vivencia de la leucemia es posible observar algunos desafios:

@ Comunicacién de noticias @ Aislamiento social
@ Falta de empatia y comprensién @ Barreras de comunicacién con el
@ Miedo al juicio de las personas equipo médico

Para hacer frente a esto recordd comunicarte a través del medio més cémodo para
vos. Te brindamos la siguiente serie de consejos y dos técnicas mds avanzadas para facilitar

el proceso de la comunicacién:

47



1. Si necesitds algo, pedilo

* Tenés derecho a expresar tus necesidades, ya sea que querés comer algo
especifico, realizar alguna actividad, deseds un momento de soledad o
privacidad, etc. Solo recordd mostrar respesto y apertura al expresarte.

2. Solicitd la opinién de aquellos que te rodean

* Cuando debds tomar una decisién, podés involucrar a tus seres queridos para
que también formen parte del proceso. Pero recuerda, también tenés derecho
a tomar decisiones propias.

3. Escuchd a tu red de apoyo

* No olvidés que tus seres queridos también atraviesan retos todos los dias.
Recordd mostrar empatia y escuchar activamente sus palabras.

4. Reconocé y agradecé el apoyo brindado

* Es vital que les hagds saber a tus seres queridos que notds el esfuerzo que
realizan para cuidar de vos.

5. Habld con honestidad... aunque sea incémodo

* Las conversasiones incbmodas son indispensables para fortalecer cualquier
relacién, ya sea de familia, pareja, amistad u otros vinculos. No huyés de
esta incomodidad y sé sincero cuando debds expresarte.

6. Evitd tratar a la leucemia como un tema tabi

* Hablar con claridad de la enfermedad ayuda a comprender mejor la
informacién disponible y a prepararse mejor ante diferentes escenarios.
Ademds, permite desahogarte con mayor transparencia.

7. Habla de otros temas

* Para alivianar el ambiente, recordd que es Util cambiar de tema, recurrir a
las distracciones e incluso al sentido del humor.

(AECC, s.f.)

Técnica #15: Sandwich o Emparedado

(Hosfadt et al., 2006)




Objetivo:

Formular un comentario negativo entre dos comentarios positivos. Es utilizado para dar a

conocer criticas, promover sugerencias, y/o solicitar cambios en el comportamiento.
2Cémo aplicarla?

1. Pensd en una cualidad positiva que tenga la persona. Algun tipo de halago que podds
dar.

2. Introduci el cambio o critica que querds que la persona realice

3. Introduci un nuevo halago o volvé a enfatizar en el primer comentario que hiciste
agregdndole mds contenido

Ejemplo:

-Gracias por siempre acompariarme al hospital para las citas, sin embargo, me gustaria tener
espacio personal a la hora de llegar a la casa. Aunque claro, aprecio muchisimo el esfuerzo que

hacés por acompafarme al hospital.

-Me gusta mucho la comida que me prepards, pero que me fuerces a comer hace que sienta angustia

e incomodidad. Preferiria que cuando tenga apetito me hagds una de tus mejores recetas.

Técnica #16: Disco Rayado
(Hosfadt et al.,2006)

Obijetivo:

Mantener firmemente nuestra postura repitiendo de manera tranquila y constante un mismo
argumento o frase corta, sin dejarnos desviar por presiones externas. Se utiliza tanto para

rechazar peticiones como para hacer solicitudes, evitando explicaciones innecesarias.
3Cémo aplicarla?

1. Defini tu posicién claramente.

e Escogé una frase breve y sencilla que exprese tu postura (ej.: “Lo siento, no puedo” o
“Prefiero que sea de esta manera”).
2. Mantené la calma.
e La clave es responder con serenidad, sin levantar la voz ni entrar en discusiones
paralelas.

3. Repeti tu posicién cada vez que la otra persona insista.

e Evitd justificarte demasiado o desviarte hacia otros temas.
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e La repeticién firme y tranquila transmite seguridad y consistencia.

4. Finalizd la interaccidn cuando sea necesario.

e Sila otra persona insiste sin aceptar tu postura, repeti tu frase una Gltima vez y cerrd
la conversacion.

Ejemplo:

Maria y Teresa deben presentar un examen el viernes, a las 8:00 am. y 9:00 a.m,,
respectivamente. Maria quiere cambiar su horario con Teresa, ya que necesita mds tiempo para
estudiar. Sin embargo, Teresa tiene otra clase a las 10:30 a.m., por lo que necesita terminar el
examen lo antes posible.

Teresa: Necesito que cambiemos el horario del examen. Ocupo mdés tiempo para estudiar.
Maria: Lo siento, no puedo cambiarlo.

Teresa: Por favor, sabés que soy buena amiga. Andd a hablar con el profe, ¢podés ir a las
7:00 al aula de profesores?

Maria: Ya te dije que no puedo cambiar el horario. Yo también tengo clases a las 10:30.
Teresa: Pero Mari... si no cambiamos, me voy a quedar en el examen. No pasa nada si
llegds tarde a tu otra clase. ¢No te acordds de todos los favores que te hice?

Maria: Si me acuerdo, y te los agradezco, pero no puedo cambiar el horario.

“» Teresa mantiene su postura con calma, repitiendo su posicidn sin entrar en largas

explicaciones ni desviarse hacia otros argumentos.

Las técnicas anteriormente expuestas se enfocan desde el estilo comunicativo asertivo.

Este tipo de comunicacién se enfoca en la expresidon de pensamientos, creencias y emociones
desde una postura de defensa, mientras se respeta a las y los demds. Como hemos visto en
otros apartados, las creencias tienen un peso significativo en nuestras emociones y conductas.
Aqui te mostramos algunas creencias base que ayudan a formar una comunicaciéon asertiva
(Hosfadt et al., 2006):

0 Me respeto y valoro a los y las demds.

0 Soy capaz de elegir por mi mismo(a).

0 Conozco mis derechos y los puedo defender.

0 Las opiniones de los demds son tan importantes como las mias.

0  Me acepto incondicionalmente.

0 Soy capaz de lograr mis objetivos.
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V. Cuerpo y Autopercepcion

En la edad que estds es probable que te interese como te ves fisicamente, por lo que le
pondrds atencién a cémo te queda la ropa, el cabello, tu rutina facial... Sin embargo, al vivir
con leucemia, tu cuerpo vivird cambios fisicos significativos. Podrds tener cicatrices a causa de
operaciones, pérdida de cabello por el tratamiento, hinchazén, aumento o pérdida de peso,
cambios en piel... Hacerles frente a estos cambios es dificil, y puede ser que tu autoimagen, es

decir, la percepciéon que tenés de vos mismo(a) cambie un poco.

Sé autocompasivo(a) en los momentos que experimentés cambios, ya que tu cuerpo estd
pasando por un proceso dificil. Inclusive puede ser que algunos cambios te gusten y te permitan
conocer otra perspectiva de vos mismo(a). Lo que podés hacer en esta etapa es cuidar de tu
cuerpo de otras maneras. Usd ropa comoda, descansd tu cuerpo, utilizd productos que ayuden
a tu piel. Si lo preferis podés usar gorros o pelucas. Cuanto mds cuidés de vos mismo(a), mds

sentirds que tenés control de tu cuerpo.

Recordd que tu apariencia fisica no

define tu valor como persona. Puede
ser que ahora no te gusten algunas

partes de tu cuerpo, pero igual debés
cvidarlas y respetarlas. Tratd de ser

amable con vos mismo (a).

A continuacién, te mostramos una técnica sencilla pero significativa, la cual busca el

resignificar tu corporalidad.

Técnica #17: “Corazones de Curacion”

(Beyebach y Herrero de Vega, 2016)
Objetivo:

Reconocer las emociones y sensaciones corporales, diferenciando las zonas vinculadas a
sentimientos positivos y negativos, para luego aprender a cuidar y atender de manera

simbélica y prdctica aquellas partes del cuerpo que necesitan mdas atencién y afecto.




Dibuijd la silueta de tu cuerpo.

Marcd con un color las partes de tu cuerpo que asocids a sentimientos “positivos”.

Marcd con otro color las partes de tu cuerpo que asocids con sentimientos

“negativos” o dolor.

Dibujd nuevamente tu silueta en otra hoja

Dibuja pequeiios corazones en las dreas que marcaste con sentimientos “negativos”

Pensd en diferentes formas que podés cuidar y mimar esas partes de tu cuerpo.
Ejemplo: ddndole un masaje, poniéndole protector solar, usando protector

labial, etc.

Lucia, de 15 afos, dibuja su silueta y marca en verde su corazén y sus manos porque siente
alegria al abrazar y al pintar. Marca en rojo su estdmago, porque suele dolerle cuando esta

nerviosa.

En una nueva silueta, dibuja pequeios corazones en la zona del estébmago. Piensa que puede
cuidarse tomando té de manzanilla, descansando después de comer y respirando mds profundo

cuando estd ansiosa.

De esta forma, Lucia reconoce sus sensaciones fisicas y genera estrategias para mimar y sanar

aquellas partes que necesitan mds atencién.
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VI. Desarrollo Personal

A lo largo de la vida existe un desarrollo personal que se manifiesta como un proceso
continuo, donde las personas van madurando en diversos aspectos. Para una poblacién joven
diagnosticada con leucemia, el proceso puede tener algunos desafios, pero esto no significa un

impedimento para seguir desarrolldndose y alcanzar metas personales.

Adolescencia y adultez joven

Si estds leyendo esto, posiblemente estés en la etapa de la adolescencia o adultez
joven. Encasillar a estas etapas en un intervalo de edades es complejo ya que la respuesta
puede variar. La Organizacién de la Salud (OMS) afirma que la adolescencia estd desde los
10 afios hasta los 19, mientras que otros consideran que inicia mds tarde y termina a los 18,
22 o incluso 25 afios. A pesar de esto se coincide en que los intervalos de edades dependerdn
de la percepciéon y las vivencias de cada persona. En este caso consideraremos en la
adolescencia a aquellas personas que se encuentran entre los 12 y 18 afios, y aquellos entre
los 19 y 25 afios de edad estardn en su adultez joven (Garcia y Deval, 2019; Herndndez y
Chimal, 2021). Las caracteristicas que suelen representar a cada etapa son las siguientes

(Garcia y Deval, 2019; Pérez, 2012):

Adolescencia Adultez joven

Desarrollo fisico: Cambios
hormonales y crecimiento
acelerado.

Desarrollo fisico: Maduracion
completa del cuerpo.

Desarrollo emocional:
Consolidacién de la identidad y
mayor estabilidad emocional.

Desarrollo social: Mayor Desarrollo social: Mayor
importancia de las relaciones con indepedencia y establecimiento de
pares y menos dependencia de sus relaciones mas maduras y
padres o cuidadores. significativas.

Ahora bien, la transicion de una etapa a la otra no siempre es tan clara. Puede que
tengds 24 afios, pero una parte tuya aun se siente como en la adolescencia. Se espera de vos
mayor compromiso con tus relaciones interpersonales, pero aun no estds listo(a) para ello. Ain
no asumis por completo la responsabilidad de la adultez, ni su estilo de vida; podés llegar a

sentir inestabilidad, como si estuvieras en un limbo. A esto, se le conoce como adultez
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emergente, y puede ser parte de la transicién de la adolescencia a la adultez joven (Arnett,

2000 citado en Garcia y Deval, 2019).

Para vos, estas etapas, incluyendo la transicion pueden ser complejas ya que los
tratamientos y las hospitalizaciones pueden interrumpir planes y rutinas. Los entimientos de
incertidumbre y preocupacién por el futuro pueden llegar a sentirse especialmente fuertes. Por

ello, te invitamos a leer el resto de esta seccién.

Avutonomia y dependencia

Es comun que tu vida pueda verse limitada en diversos aspectos. De pronto, es posible
que necesités solicitar ayuda de manera mds frecuente, o algunas tareas sean mds dificiles de
realizar. Un escenario probable es que si contds con el apoyo de una persona cuidadora, esta

pueda estar bastante pendiente, mds aun si sos una persona menor de edad.

Anteriormente se mencioné que la persona adolescente o adulta joven busca su propia
identidad, autonomia e independencia. Es parte del desarrollo de toda persona, y a pesar de
la condicién de leucemia, es fundamental que poco a poco busqués su autonomia. Esta no solo
se refiere a la independencia fisica, sino también a la independencia social y emocional.
(Vernooij-Dassen, et al., 2005). Sin embargo, nos es importante aclarar que si sos menor de
edad, ain estds a cargo de tus padres, por lo que son ellos y ellas quienes tienen la autoridad

legal para tomar decisiones.

Esta guia no pretende pedirte que seds completamente independiente, mds ain siendo
menor, solo queremos impulsarte a crear poco a poco tu identidad, tus gustos, tus limites. Todo
este camino de autodescubrimiento lo podés hacer con tus seres queridos, conversando sobre lo
que te gustaria hacer, lo que te molesta... pero siempre entrando en un didlogo y aceptando

las decisiones que tus padres consideran lo mejor para tu bienestar.

Para ello, te indicamos la técnica “Plan de Autonomia Progresiva”, con la intencién de

ayudarte a facilitar este proceso.

Técnica #18: Plan de Autonomia Progresiva

(Adaptacion de Ayala, 2018)

Obieﬁvo:

Fortalecer la independencia y autonomia de una persona de manera gradual. Consiste en
establecer pequenas metas alcanzables, aumentando poco a poco la responsabilidad hasta

que la persona logre mayor autonomia en su vida diaria.
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2Cémo aplicarla?

1. ldentificar una meta: defini una actividad o tarea en la que deseés mayor
independencia (por ejemplo, administrar la medicacién sin ayuda).

2. Dividir en pasos pequefios: cred una lista con pasos graduales que te permitan alcanzar
la meta sin generar frustracion.

3. Establecer apoyo progresivo: comenzd con ayuda total y, poco a poco, reduci la
asistencia hasta que podds hacerlo por solo(a) o con la menor ayuda posible.

4. Reforzar logros: reconocé cada avance para aumentar la confianza y motivacion.

5. Ajustar segun necesidades: si una etapa es dificil, podés adaptar el proceso para
hacerlo mds accesible.

Ejemplo:

Lucia quiere ser mds independiente en el manejo de su tratamiento contra la leucemia. Por ello
crea un Plan de Autonomia Progresiva donde desarrolla una estrategia. Su familia conoce de

su plan y decide apoyarla en el proceso. El plan luce asi:

e Semana 1-2: Recordar la toma de medicacién con ayuda de un familiar y organizarla

en un pastillero juntos.
e Semana 3-4: Intentar organizar las medicinas en el pastillero con menor supervision.
e Semana 5-6: Tomar la medicacién con recordatorios (alarma en el celular).
e Semana 7 en adelante: Administrar su medicaciéon de manera auténoma, con supervision

ocasional.

Toma de Decisiones

Continuando con la autonomia, otro de los puntos vitales que se le vincula, es la toma
de decisiones. La independencia también se relaciona con el derecho y la responsabilidad de
realizar elecciones con respecto a nuestra vida, derecho que tomamos al ser mayores de edad,
pero como te mencionamos antes, el acto de tomar decisiones mds que todo hospitalarias es

responsabilidad de tus padres.

Ahora bien, independientemente de la condicién, tomar decisiones puede ser dificil. Uno
de los desafios es la inseguridad que podemos llegar a sentir ante un nuevo escenario. Algunas
decisiones conllevan grandes consecuencias, por ello, el temor de elegir “mal” puede asustar.
También, es posible que cuando se pida consejo, los diferentes puntos de vista, en lugar de
ayudar y orientar, puedan confundir mdas. No obstante, si hay una realidad que no podemos

evitar, es que siempre estaremos rodeados de problemas, los cuales estardn acompafiados de
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decisiones que debemos tomar. Por esa razén, es importante aprender a tomar decisiones. Si
aln estds en la adolescencia, podés crear espacios de negociaciéon donde expresés lo que te

gustaria hacer y a partir de ahi tus encargadas avalaran la situacién y tomardn una decisién.

Técnica #19: “Entrenamiento en Soluciéon de Problemas”

(Adaptaciéon de Nezu y D’Zurilla, 2001)
Obijetivo:

Tomar decisiones de manera estructurada, reduciendo la ansiedad inherente a decisiones

complejas, y mejorar la autonomia de los y las jévenes.
2Cémo aplicarla?

1. Entender la decisiéon: reflexiéond sobre la situacién, delimitd el problema y recordd por
qué debés de tomar esta decision.
Explorar las opciones: realizd una lluvia de ideas de las posibles alternativas. Recordd
no juzgar estas opciones por el momento.
Visualizar consecuencias: con todas las alternativas anteriores, elabord una lista de las
posibles repercusiones positivas y negativas.

Elegir la mejor opcidén: ahora que tenés mds

En el Anexo #7 encontards

claridad de los posibles escenarios, tomd una . .
una plantilla que podés

decision. Puede ser de manera cuantitativa o -
utilizar para esta técnica y

(sumando o restando puntos a las consecuencia .
ordenar tus ideas.

positivas y negativas) o cualitativa (2qué se siente

mejor? zcudl te hace sentir mayor comodidad?).

Ponerla en accién: reflexiond sobre el camino que debés de llevar a cabo.

Evaluar y ajustar: una vez realizaste la accidn, pensé en si estd funcionando o deberias
de realizar algin cambio. Si es necesario, vuelve al inicio y revalba otra vez la situacion.

Ejemplo:

Miguel no sabe cémo decirle a su familia que quiere mds independencia con sus decisiones
médicas, por ello evalta diferentes alternativas como: 1) hablar con un médico antes, 2) escribir
una carta, 3) hablar directamente con su familia. Tras evaluar las posibles consecuencias, decide

tomar la segunda opcidn, pues con ella se siente mds comodo y seguro.




Impacto en el ambito académico y laboral

éHas notado que muchas veces parece que el tiempo se detiene para vos, pero no para
el resto del mundo? En unas ocasiones estds pasando por un momento de tu vida donde todo
parece ir bien, pero en otras, el escenario se derrumba y necesitds pards. Sin embargo, el

tiempo no perdona y el reloj sigue su trayectoria normal.

Al enfrentarse a la leucemia puede que sintds que estds en una sintonia diferente al
resto. Mientras vos pensds en exdmenes médicos, tus amistades te hablan de proyectos
académicos. Cada uno(a) vive su vida de forma Unica y con diferentes retos y como joven con

un diagnéstico puede que tu “normalidad” tenga un quiebre dificil.

En este momento es posible que seds estudiante. Incluso, cabe la posibilidad de que
estés empezando tu vida laboral y debido a la condicién de leucemia, puede que hayds tenido
que suspender por un tiempo. Por ello, a continuacién, te brindamos una serie de estrategias

que permitan facilitar estas rutinas:

En el centro educactivo, padres, educadores y
personal de la salud deben de trabajar en

Planificacion colaborativa conjunto para una reinsercién adecuada.

Es importante que hablés o que otros te ayuden
Ed o ibili o a crear espacios para realizar consciencia sobre
LS LI AT LTI PAC (e la leucemia. Esto evitard estigmas y

malentendidos.

Con ayuda de otras autoridades, adaptd las
Flexibilidad académica y responsabilidades que te corresponden. Asi
laboral como los espacios fisicos, en caso de ser
necesario.

Es vital mantener un didlogo abierto y
transparente. Es posible que te realicen muchas
dudas, o querds hablar por tu cuenta. Pero
recordd respetar tus limites.

Comunicaciéon abierta

Buscd apoyo en aquellas personas que te
puedan asistir, como amistades, docentes y

Apoyo emocional profesionales de la salud y psicologia.




El trasplante de médula éseq, o bien, trasplante de células madre hematopoyéticas es
uno de los procedimientos que pueden ser aplicados durante el tratamiento de la leucemia; no
todas las personas lo necesitan y entre quienes si, puede variar la manera, los sintomas, la
respuesta corporal... Como te hemos comentado a través de esta guia, el desarrollo de
cualquier experiencia depende de cada individuo. No obstante, es importante que conozcés a
grandes rasgos para qué se hace un trasplante, los tipos que existen, los cuidados necesarios,

efectos emocionales y demds caracteristicas.

El objetivo del trasplante es destruir la médula ésea dafada por medio de
quimioterapia y/o radioterapia, para asi poder remplazarla por una nueva médula que
produzca nuevas y saludables células sanguineas (glébulos rojos, glébulos blancos y plaquetas).

Existen 3 principales formas que se puede dar un trasplante (Carrera, 201 6):

Trasplante autélogo: Se recolectan las células madre propias del paciente antes del
tratamiento y luego se le devuelven.

Trasplante alogénico: Se sustituyen las células madre del paciente por otras sanas
donadas por un miembro familiar o persona sin parentesco que cumpla todos los
requisitos de compatibilidad.

Trasplante singénico: Sustituciéon de las células madre de la persona paciente por

medio de la donacién de un hermano/a gemelo idéntico (mismo évulo).

Todo tratamiento conlleva impactos emocionales en una persona y el vivir un trasplante
no es una excepcion. Sentimientos de tristeza, aislamiento, preocupacién sobre el progreso del
trasplante, vulnerabilidad ante disminucién de la respuesta inmunolégica, fatiga, cansancio....
podrdn ser una de las tantas situaciones que lleguen a sucedes antes, durante y después de
un trasplante. En general, es posible que pasés por una “montaia rusa” emocional por lo
delicado del tratamiento. Por ello, es importante que aprendds cémo amortiguar el impacto
emocional que conlleva este proceso con ayuda profesional y familiar, mas ain en el caso del

aislamiento que puede ser bastante largo.

Sé flexible con los posibles antibajos emocionales a causa del trasplante.
Poné en prdctica algunas de las técnicas de relajaciéon que existen a largo de esta guia.

Concéntrate en lo que podés hacer, en lo que estd bajo tu control.

58



<= Hacé todas las preguntas necesarias al personal médico.

< Prepard tus actividades y cosas favoritas para el aislamiento (libros, juegos, computadora).

Primero consultd lo que estd permitido hacer.
< Buscd cémo gestionar tus emociones con las técnicas de la guia, acompafiamiento de seres

queridos y sobre todo con ayuda profesional de tu equipo médico y/o Proyecto Daniel.




VIil. El Duelo

Desde que estamos en la infancia hemos escuchado del concepto del duelo
relaciondndolo siempre a la pérdida de un ser querido, sin embargo, el significado del duelo
va mucho més alld, ya que este se refiere a ese proceso de respuesta emotiva y de adaptacién
a raiz de la pérdida de alguien, un evento u objeto significativo; el cual desencadena una serie
de comportamientos de afliccién hacia el vinculo que termina. (Boé, M. p.11, 201 3) Por lo tanto,
las personas podemos sentir tristeza o nostalgia hacia diversas pérdidas, como una mascota,

una casa, el cuerpo que teniamos, una relacién de amistad o en este caso, la salud.

Probablemente en algin momento escuchaste sobre las cinco etapas del duelo
propuestas por Elisabeth Kibler-Ross: negacién, ira, negociacién, depresion y aceptacion.
Aunque normalmente las hemos relacionado al duelo del fallecimiento, estas fases se puedan
experimentar en los otros tipos de pérdida. Antes de explicarte como se desenvuelven las
etapas con relacién a la salud, es importante recordarte que el duelo es un proceso individual
y complejo, por lo que estas cinco etapas no son lineales y no todas las personas pasamos por

las mismas ni de igual forma.
Etapas del Duelo

Esta es una reaccién natural hacia la noticia del diagnéstico, la cual puede
venir cargada de rechazo y miedo. En esta etapa es importante el
Negaciéon acompafiamiento emocional y fisico, ademds de la informaciéon médica
acertada. Recordd informarte siempre de profesionales porque cada caso
es distinto. No te dejés llevar por todo lo que leés en internet.

Al ser consciente de la enfermedad, es comin preguntarse “spor qué a
mi2”, “2qué hice mal?”. El sentimiento de culpa puede aparecerse y hacerte
pensar ideas que no son del todo correctas. En esta etapa es importante
sentir, expresar ese enojo de forma sana, rodearte de quienes te quieren
y comunicar lo que necesitds.

En esta etapa se marcan los objetivos de “2qué vamos a hacer?”, es donde

comenzds a priorizar el buscar una mejora, a ser consciente de lo que sigue

Negociacion

por recorrer. La esperanza y la espiritualidad pueden ser unas muy buenas
herramientas para poder afrontar lo que viene.

Los tratamientos y el cdncer en si pueden traer muchos cambios fisicos,
Depresion emocionales y sociales. El ver como tu cuerpo va cambiando y como la vida

en general ha sido impactada, puede provocarte un sentimiento de fristeza

60



debido las pérdidas que se van teniendo. Acd es importa saber gestionar
el sentimiento por medio de técnicas de afrontamiento que te hagan sentir
mejor, ya sea conversar, ejercitarte, llorar, escribir.

Aceptar lo que sucede, es adaptarse a la nueva realidad. Comprender
que la enfermedad no es tu culpa sino que es parte de la vida, te ayudaré
Aceptacion a ubicarte en el presente, en encontrar la felicidad y calma en algo nuevo,
a aceptar la vulnerabilidad, conectar con quienes te rodean y con vos
mismo/a.

(Fuente: Garcia, A., 2022)

Como te mencionamos antes, cada duelo es personal, por lo que podés vivir estas etapas
de forma distinta, con mayor o menor intensidad, sin algunas etapas o en un diferente “orden”.
Cual sea la forma en la que se desarrolle, el duelo es necesario de procesar, ya que como
observamos en la tabla cada fase viene acompaiiada de una gestidn emocional, la cual es
importante practicar para una mejor adaptabilidad ante las circunstancias de la vida, esto no
solo para entender mejor cuales herramientas de regulacién nos funcionan dependiendo de lo
que sentimos en el momento, sino también para poder lograr esa aceptacién sobre lo que la

vida tiene para nosotros(as).

En los momentos de enfermedad no solo existe el duelo de los cambios corporales, sino
también el duelo del fallecimiento. Culturalmente, se pueden pensar el mito desde la
desinformacién que el Unico destino del cdncer es la muerte; sin embargo, esto no es del todo
cierto, ya que el fallecer es solamente una posibilidad, un tal vez. Puedo morir por la leucemia?
Si, puede ser. 3Puede que la razén sea otra y no precisamente la enfermedad? Claro, podria

ser por otro motivo.

Fallecer por la leucemia es una realidad, no para todas las personas por igual, pero
puede pasar. Nadie puede asegurarte que suceda o no, ni cuando, ni dénde; lo importante es
estar en la claridad que tal vez se convierta en una certeza. Posiblemente has perdido a
algunas amistades por esta enfermedad, con quienes compartiste confidencias al pasar por lo
mismo. Esta situacion naturalmente te hace pensar en la posibilidad de, sin embargo, como te

explicamos anteriormente esto es solamente una posibilidad, no una realidad absoluta.

Pensar en este tema te puede generar angustia, negaciéon y un estado de alerta que
hace de este proceso un poco mds complejo no solo para vos, sino también para las personas
que te rodean, las cuales igualmente sienten miedo de lo que puede suceder. Como te hemos
ensefiado a la largo de esta guia, el entendimiento de lo que sentimos es una herramienta muy

valiosa, ya que no solo nos ayuda a entender por lo que estamos pasando, sino también nos
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guia para gestionar y comunicar las necesidades y dificultades. Para ayudarte a pensar en

este tema de forma consciente, te dejaremos una serie de preguntas, las cuales podés

interiorizar y si te apetece, compartir con sus personas queridas.

N\

2Cudl es tu vision de la muerte? 3Crees que la gente transciende, desaparece,
que merodea por la tierra?

2Cudles mitos has escuchado acerca del céncer? Por ejemplo, que la
quimioterapia expande el cdncer para otras dreas

2Cudles son tus emociones cuando pensds sobre la muerte?

é¢Hay algo que podrias hacer para sentirte mds tranquilo sobre un
posible fallecimiento? Tal vez cumplir alguna meta, solucionar algin
conflicto...

éHas tenido una muerte cercana? ¢Cémo la gestionaste? 3Cudles
pensamientos vinieron a tu cabeza en ese momento?

éHay alguna persona que evite hablar de este tema? Escribi unas cuantas
lineas sobre lo que te gustaria decirle




A continuacién, se presentan una serie de aprendizajes y reflexiones de j6venes que,
como 10 han pasado por esta condicién de leucemia, y han decidido compartir estas palabras
con vos. Esta guia no se construyé desde un conocimiento completamente ajeno a tu realidad.
Las voces de aquellas personas que han pasado por lo mismo que vos ayudaron a construir

esta herramienta, asi, el acompafiamiento es fiel y honesto.

“Después de pasar por el cdncer una vez, y volvés a pasar otra vez por lo mismo... hay como
un mayor aprecio a la vida, si hay un mayor, digamos, agradecimiento hacia las cosas, hacia

el tiempo, hacia las cosas que podés hacer.”

- Anénimo, 23 anos.

“Es darle otra cara a la enfermedad y decirle, no, usted no va a poder conmigo. Yo voy a

poder con usted.”

- Anénima, 18 anos.

“No todos los dias uno puede estar feliz, pero no hay que quedarse ahi. Me puedo sentir mal.

Hoy no tengo ganas de nada, pero manana intentaré volver a salir adelante.”

- Anénimo, 21 afios.

“Tener buenas estrategias de comunicacion. Creo que eso es de lo mds importante para
enfrentar cualquier cosa y saber cudndo pedir ayuda y sentir la confianza de hacerlo. Tener

motivaciones a corto plazo que uno quiera lograr.”

- Anénima, 25 afios.

“Salgan, diviértanse, no es necesario salir de fiesta, pueden ir por un café con sus amigos, salir
a caminar. No sé, sentir lo que sentia antes de la enfermedad... disfrutarlo al méximo, todos

los dias.”
- Anénimo, 21 afos.
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“Tener una mentalidad de que uno va a salir adelante y que a pesar de que uno se ha

diagnosticado con cdncer, no significa que uno vaya a morir necesariamente.”

- Anénima, 18 aiios.

“A nivel de madurez emocional siento que he mejorado muchisimo. Me veo de otra forma, ya

no busco como lo que buscaba antes. Siento que he mejorado como persona después de la

enfermedad.”

- Anénimo, 28 afios.




Conclusion

Esta guia fue creada pensando en vos, que estds atravesando o atravesaste un
diagnéstico de leucemia. Cada una de sus de sus apartados por medio de la informacién y las
técnicas busca acompaiiarte, orientarte y ayudarte a sentirte un poco mds en calma durante
este proceso, enseiidndote que no estds solo o sola en este proceso a lo largo de este trayecto.
Esta guia no es solamente un manual de técnicas, sino también es una herramienta de

aprendizaje y apoyo en el autoconocimiento.

Sabemos que cada historia es distinta, y que cada persona tiene necesidades diferentes
dependiendo de su contexto familiar, ambiental e intrapersonal, por lo que esta guia no
pretende decirte cdmo deberias sentirte, actuar o vivir tu experiencia, sino desea ofrecerte

herramientas que podds adaptar a tu manera, a tu ritmo y segin lo que necesités.

Esperamos que este material sea una compaiia Util, que te acompaiie en aquellos
instantes donde necesités unas palabras de claridad y sobre todo de entendimiento desde el
respeto y la empatia. Recordd que muchas palabras acd escritas nacieron de testimonios de
jovenes que comprenden tu situacidn, ellas y ellos fueron quienes dieron las bases para construir
esta herramienta. A partir de estos relatos personales, se cred una guia con evidencia cientifica,
desde una perspectiva profesional, pero sobre todo humana. Para quienes escribimos esta guiq,
es un gran honor pensar que alguna frase acd expresada llegd a ser un apoyo, un aliento y un

abrazo.
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Anexo 1.

Rueda de las Emociones
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En los cuadros de “Actividad” aifade aquellas actividades que te planteaste como
objetivo a lo largo de la semana. Cada dia realiza una marca (x) para sefialar si te
comprometiste con la actividad. En la ¢ltima fila que corresponde a “Valoracién diaria del
estado animico”, escribe el nimero entre el 1 y el 10 que mejor te represente, donde 1 = nada

deprimido y 10 = muy gravemente deprimido.
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(Vargas y Lega, 2010)

3A qué idea me aferro persistentemente que ahora me doy cuenta de que me causa problemas

emocionales u otros problemas en mi vida?

2Qué hay de malo con esta idea?

2Qué la hace ilégica, extrema, no realistq, irrazonable?

2Cudles son las consecuencias negativas de apegarme a esta idea?

éMe ayuda a obtener lo que quiero o me lastima?

éHay alguna prueba para apoyar esta idea disfuncional?

Imagind que estds tratando de convencer a otra persona de por qué no tiene sentido pensar

de esa forma, 2qué contra argumentos podés usar para convencer a esta persona?
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Voy a tratar de notar cuando esta vieja idea que no me ayuda es la raiz de mis nuevos
problemas. Voy a leer, regularmente, lo que he escrito en esta hoja, para ayudarme a

pensar de forma mds clara, para sentirme mejor y para actuar mds sabiamente.
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(Adaptado de Paul Hauck citado por Vargas y Lega, 2010)
Actuar mal nunca me hace una mala persona, solo me hace imperfecto. Tengo el derecho a
equivocarme.
Nunca me culparé por nada. En su lugar admito mi responsabilidad por los actos erréneos.
Los que se auto culpan padecen de grandiosidad en el sentido de que se juzgan a si mismos
mds duramente que a los demds que cometen un error similar.
Siempre me puedo perdonar a mi mismo(a) ya que soy humano(a) y no lo sé todo.
Nadie nace psicolégicamente deprimido. Yo me deprimo con las cosas que me digo a mi
mismo(a).
No necesito tener todo lo que quiero. El mundo no fue hecho a la medida de cada quien.
Que las cosas no salgan como uno quiere es solo triste y decepcionante, no es el fin del
mundo.
He lidiado con decepciones a lo largo de la vida, puedo tolerar esta aunque no me guste.
Quejarme sobre el pasado solo hace que una situacién mala sea peor.
Todo el dolor que siente por el sufrimiento de otros no los alivia en lo més minimo.
Una separacién sana de los problemas de otros me ayuda a enfrentar mis problemas.
El trato de algunas personas hacia mi como si yo no valiera, no significan que yo no valgo.
Lo que alguien dice no es automdticamente cierto.
Sentir lastima por mi mismo(a), enojo con los otros, culpa o vergienza solo me ayuda a
mantenerme lejos de la felicidad en el presente y el futuro.
Lo que yo me digo a mi mismo(a) en el presente es mucho mds importante que lo que los

demds me hayan dicho en el pasado.
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(Adaptado de Bill Borcherdt citado por Vargas y Lega, 2010)
Mi ansiedad es mala e inconveniente, pero yo no soy malo o inadecuado por ello.
No siempre tengo que sentirme tranquilo y no es terrible cuando no lo estoy.
Puedo soportar la ansiedad: es incbmodo, pero no me va a matar.
No es necesario tener un control perfecto de mis momentos ansiosos. El exigirme esto sélo
aumenta mis sintomas.
La ansiedad es sélo una parte de la vida, no lo es todo en la vida.
Controlar mi ansiedad es importante, pero no es el centro de mi vida.
No tengo por qué ser la Unica persona en el mundo que estd tranquilo(a) todo el tiempo.
La ansiedad y el pdnico son molestos e inconvenientes, pero no terribles.
No tengo por qué torturarme yo mismo(a) o menospreciarme, por no poder manejar mejor
mi ansiedad.
Si me siento ansioso, me siento ansioso y punto.
Yo puedo padecer de ansiedad, pero yo no soy mi ansiedad.
Los sentimientos de incomodidad, nervios e inquietud pueden interferir en mis tareas, pero
no tienen que arruinarlas.
Todavia estoy aqui: aceptando mi ansiedad y aceptdndome a mi mismo.
Ser honesto y sincero acerca de mi ansiedad, probablemente, la disminuird. Por el contrario,
si la escondo, aumentard.

Mi vida no depende de sentirme tranquilo todo el tiempo.
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(Adaptado de Bill Borcherdt citado por Vargas y Lega, 2010)
Lo que es pasado ya estd hecho. Lo importante es que lo puedo darle a mi presente y a
mi futuro.
Es mejor que me concentre en lo que estoy haciendo hoy, en vez de concentrarme en lo
que no hice ayer.
Mejor me ocupo del presente, en vez de preocuparme por el pasado.
El pasado no mejorard, ya pasé.
Las mala decisiones que se tomaron en el pasado no tiene por qué repetirse.
Porque algo sucedié una vez, no significa que tenga que seguir pasando.
No puedo reescribir la historia
Reclamar por injusticias del pasado sélo lleva a que una situacion empeore.
Puedo usar lo que no me maté en el pasado para hacerme mds fuerte emocionalmente en
estos momentos.
Sentir l&stima por mi mismo(a), ira con los demds y culpa, sélo me ayuda a mantenerme
lejos de la felicidad
Lo que me haya pasado es importante, pero es mds valioso lo que yo decida hacer con
esos aprendizajes
Lo que yo me diga a mi mismo(a) tiene mds valor que lo que los demds me hayan dicho

en el pasado.
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(Adaptacién de Nezu y D'Zurilla, 2001)

Entender la decisién: §Qué tengo que decidir? 3Por qué es importante? Maximo 20 palabras

Explorar opciones: 2§Qué alternativas tengo?

Visualizar consecuencias: $Qué pasaria si elijo cada opcién? Una tabla por alternativa.
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Elegir la mejor opcidn: ¢Cudl se adapta mejor a mis necesidades y valores?

Ponerla en accién: 6Qué pasos debo seguir para llevarla a cabo?

Evaluar y ajustar: ¢Funcioné2 3Debo cambiar algo?

81



Este documento ha sido aprobado como Trabajo Final de Graduacién. Se autoriza su consulta

para fines académicos y de investigacién, citando la fuente correspondiente.
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