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PROLOGO

Dentro de la presente investigacién uno de los aspectos importantes fue mostrar la
actitud del nifio y la nifla que padecen cancer pero desde una perspectiva
sociocultural, teniendo en cuenta los cambios que se dan a nivel interpsicoldgico y que
al ser internalizados se vuelven intrapsicolégicos. Para esto se tomd en muy en cuenta
el entorno de los nifios, se indagd tanto como se pudo sobre su procedencia y
condiciones de vida asi como la manera que éstas han repercutido en el afrontamiento
de los nifios frente al cancer. Ademads fue agradable dentro del trabajo de investigacion
conocer a fondo la vida del nifo y todos los aspectos de su vida que configuran sus
esquemas ideo-afectivos, y que lo hacen afrontar de determinada manera su

enfermedad.

El aspecto mas dificil fue el encontrar un instrumento que se adecuara a lo que se
gueria investigar, mas porque muchos de los instrumentos que existen se enfocan sélo
en aspectos clinicos e individuales y no en los sociales o culturales, por lo que fue
necesario solo basarlo en una escala pero con items propuestos por la estudiante. Sin
embargo, se considerd util el instrumento como complemento del andlisis cualitativo

gue se utilizé en la presentacion de resultados.

Otro de los aspectos dificiles en la investigacion, es que para trabajar con nifios se
requiere del consentimiento y apoyo de los padres, los cuales en algunos casos no se
mostraron dispuestos a colaborar, o aceptaban pero proporcionando poca informacién
al trabajo con sus hijos; sin embargo, es comprensible teniendo en cuenta que para

ellos la enfermedad de los nifios es algo muy privado o doloroso de tratar.

En cuanto a lo positivo se destaca el que el trabajo con nifios es, aunque dificil de
abordar e interpretar, altamente agradable y enriquecedor, sobretodo al comprobar
gue son capaces de comprender mucho mas de los que los adultos creemos. Ademas
de ser grandes ejemplos de coraje y fortaleza ante situaciones tan dificiles que los

ponen a prueba en sus vidas que apenas comienzan.



INTRODUCCION

La inquietud de estudiar la actitud del nifio y la nifia que padecen cancer surge de la
necesidad por conocer la forma de vida y expectativas de estos nifios. Sera para lo cual fue de
gran utilidad vincular aspectos individuales y grupales, por lo tanto, nos centramos desde el
punto de vista de la Piscologia Social.

Se tomaron aspectos importantes de diferentes autores, tomando en cuenta: la estructura
tridimensional de las actitudes propuesta por Leo Mann, la Teoria del Desarrollo Mental de
Vygotsky, el Modelo Funcional de Daniel Katz, y el Proceso de Influencia Social por
identificacion de Kelman.

La investigacion que se realizo es de tipo descriptivo, busca especificar las caracteristicas del
fendmeno a trabajar, en este caso, la actitud del nifio ante el cancer. Lo cognitivo, lo afectivo, y
lo comportamental; son elementos constituyentes de la presente investigacidn. Por lo cual se
tomd como punto importante la elaboraciéon de un instrumento basado en una de las escalas
de actitudes mds importantes en psicologia, asi mismo se complementd con técnicas abiertas,
gue permitieron mayor informacién de tipo cualitativo, como la observacion y la entrevista no
estructuradas. También se utilizé la terapia de juego ya que se considera primordial en el
trabajo con nifios, porque crear un clima de confianza que les es familiar, y en el que muchas
veces se ven reflejadas las relaciones sociales, patrones culturales y conflictos de los nifios con
mayor facilidad.

Se explica brevemente en que consiste el cancer, especificamente la Leucemia Linfoblastica
Aguda, ya que es el tipo de cancer que afecta a la poblacién objeto de estudio. Es importante
para el profesional de la psicologia conocer la base bioldgica del padecimiento y ademds es
parte del Ilamado proceso de enfermedad que trata la Psicologia Social de la Salud.

Entre los cuestionamientos primordiales que se abordaron estan los siguientes: écuales son
las caracteristicas de la actitud del nifio y la nifia que padecen cancer? iDe qué manera
interpretan ellos su enfermedad? ¢De qué manera la influencia social incide en el
afrontamiento del nifio ante su tratamiento?



CAPITULO |

MARCO TEORICO

1.1 SITUACION DE LA SALUD DE LA NINEZ A INICIOS DEL SIGLO XXI

Las estimaciones disponibles desde el afio 2000 indican que en el continente
americano alrededor de medio millon de nifios y nifias mueren antes de alcanzar los
cinco afios de edad. Muchas de estas muertes se deben a enfermedades que pueden
ser evitadas mediante la aplicacidon de intervenciones de prevencion sencillas y de bajo
costo, incluyendo la aplicacion de vacunas, la lactancia materna, y medidas bdsicas de
higiene y saneamiento ambiental. Otras enfermedades, aunque no puedan evitarse,
son factibles de ser tratadas efectivamente si son detectadas a tiempo mediante el
empleo de medicamentos accesibles, o a través de la aplicacion de tecnologias bdsicas
en hospitales generales, evitando de este modo el agravamiento de los cuadros y
previniendo su posible desenlace fatal. Se estima que alrededor del 28% de la
mortalidad de menores de cinco afios en la Region se debe a un conjunto de
enfermedades infecciosas, respiratorias y a trastornos nutricionales que afectan la

salud de los nifios y nifias durante sus primeros afios de vida (Bochernitsan, 2005: 24).

Dentro de esas enfermedades factibles de ser tratadas si son detectadas a tiempo
estan las enfermedades crdnicas tales como el cancer, el cual se define a continuacion
para contar con una base del padecimiento fisico de la poblacidén a la que se estudid

durante la investigacion:
1.2 CANCER EN NINOS

Todas y cada una de las células de nuestro cuerpo tienen estrechamente requlados
algunos aspectos como el crecimiento, la interaccion con otras células y hasta su ciclo
vital. El cdncer ocurre cuando un tipo determinado de células pierde estos mecanismos
de control normales y empieza a crecer de una manera que el cuerpo ya no puede
regular. Los distintos tipos de cdnceres tienen signos, sintomas, tratamientos y
prondsticos diferentes, dependiendo del tipo de células implicadas y del grado de

crecimiento celular incontrolado (Cancer infantil: 1).



1.2.1 éQué es el cancer?

Todos los tipos de cdncer, incluyendo los que se dan en la infancia, tienen un proceso
patoldgico comun -las células cancerosas, al crecer descontroladamente, adquieren
tamafos y morfologias andmalos, ignoran sus limites habituales en el interior del
cuerpo, destruyen células vecinas y, a la larga, se pueden acabar extendiendo a otros
organos y tejidos (lo que se conoce como metdstasis). A medida que el cdncer se va
extendiendo, consume cada vez mayor parte de los nutrientes que necesita el cuerpo
para funcionar. El cdncer consume la energia del paciente, destruye érganos y huesos y

debilita sus defensas contra otras enfermedades.

Afortunadamente, el cdncer infantil es relativamente infrecuente, afectando en
EE.UU. sélo a aproximadamente 14 de cada 100.000 nifios cada afio. Considerando
todos los grupos de edad, los cdnceres mds frecuentes en la infancia son la leucemia, el
linfoma y el cdncer cerebral. A partir de los diez afios, también hay una mayor
incidencia del osteosarcoma (cdncer de huesos). Cada tipo de cdncer afecta a distintas

partes del cuerpo, y sus tratamientos y tasas de curacion también son diferentes.

Los factores que desencadenan el cdncer en los niflos no suelen coincidir con los que
lo pueden desencadenar en los adultos, como el hdbito de fumar o la exposicion a
toxinas medioambientales. En contadas ocasiones, los nifios que padecen
determinados trastornos de origen genético, como el sindrome de Down, pueden tener
un riesgo mds elevado de desarrollar cdncer. Asimismo, los nifios que se han sometido
a quimioterapia o a radioterapia debido a un cdncer previo también pueden tener un
riesgo mds elevado de desarrollar otro cdncer en el futuro. De todos modos, en la
mayoria de los casos, los cdnceres infantiles se desarrollan a raiz de mutaciones o
cambios no heredadas en los genes de sus células en proceso de crecimiento. Puesto
que estos errores ocurren al azar o de forma impredecible, actualmente no hay manera
de prevenirlos (cancer infantil: 1). Lo dicho anteriormente tiene mucho que ver con la
construccidn social que se hace ésta enfermedad, ya que precisamente los factores
desencadenantes son ajenos al nifio por lo cual contribuye en muchas ocasiones a
fomentar un sentimiento tragico hacia el pequefio que padece cancer; asi también el
hecho de que el mismo tratamiento pueda desarrollar otro cancer en el futuro provoca
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incertidumbre en los padres ya que no saben realmente si en algin momento tengan
qgue volver a pasar por el proceso de tratamiento de su hijo o hija, ademas que en
muchos de los casos los prondsticos quedan como reservados aun después de

terminado un tratamiento exitosamente.

1.2.2 ¢Como el cancer en ninos de 0 a 18 afios difiere del cancer de adultos?

En cuanto al cancer en nifios en Guatemala segun datos de la Unidad de Oncologia
Pediatrica UNOP, refiere que el cancer en nifios es una enfermedad tratable y sus tasas

de curacion han mejorado desde un 30% en 2000, al 70% en el afio 2008.

La primera forma importante en que se diferencia el cdncer pedidtrico al de los
adultos, es en la alta tasa de curacion del cancer pedidtrico (mayor al 70% en nifios,

menor al 50% en adultos).

Los nifios tienden a tener tipos de cdncer que se originan de células muy primitivas,
relativamente simples e indiferenciadas (embrionarias) estas células pueden originar
cdncer en nifios debido a que pueden sufrir mutaciones (transformaciones)
espontdneas, o sea que estas alteraciones no son el resultado de interacciones con el

medio ambiente, sino que son resultado de un accidente genético.

En contraste, los adultos padecen tipos de cdncer que se originan de células
epiteliales, células altamente diferenciadas que se encuentran en las cavidades del
cuerpo o que cubren su superficie. Estos cdnceres son generalmente inducidos por la
interaccion con el medio ambiente. De tal manera que el cdncer del adulto es

usualmente adquirido.

De aqui mismo, se puede inferir otra diferencia significativa, y es el hecho de que el
cdncer en la niflez no es una enfermedad prevenible a diferencia del cancer de adultos.

(Céncer en nifios, caracteristicas y seguimiento: s.p).

Es muy positiva la taza de curacidn que da la Unidad de Oncologia Pediatrica de
Guatemala, sin embargo, hay que tomar en cuenta que hay muchos nifios, en su

mayoria del interior del pais o de zonas urbanas con escasos recursos, que no logran



llegar a esta unidad o a los hospitales que tratan dicha enfermedad o lo hacen de
manera tardia lo que seguramente disminuye en gran medida la taza de curacién.
Durante la investigacidn se pudo comprobar que hubo casos en que los padres al darse
cuenta de los sintomas de sus hijos, los llevaron a centros de salud, a hospitales o
clinicas privadas en sus lugares de origen o municipios cercanos, sin embargo, en
varios de los casos no dieron con el diagnéstico de cancer pronto, a algunos les dijeron
que era dengue o enfermedades infecciosas; pero al persistir las molestias o al
presentarse una emergencia con sus hijos, los llevaron a hospitales de cabeceras
municipales donde en algunos casos si se detecto la verdadera enfermedad pero los
referian a la capital ya que sélo alli es adecuado el tratamiento del cancer. Por lo
anteriormente explicado, antes de que los padres decidan llegar al hospital donde
pueden ser tratado sus hijos ha pasado bastante tiempo, y han gastado gran cantidad
de dinero en vueltas previas con los nifios. Por lo mismo, muchos de los pequefios

llegan con complicaciones a la capital a iniciar su tratamiento.

1.2.3 Tipos de cancer en niios

El tipo mds comun de cdncer diagnosticado en nifios es la Leucemia linfobldstica
aguda (LLA), seguido por tumores del sistema nervioso central, linfomas,
neuroblastoma, tumores renales (tumor de Wilms), sarcomas de tejidos blandos
(incluidos rabdomiosarcoma, fibrosarcoma), tumores dseos (osteosarcoma y tumor de

Ewing) y retinoblastoma.

La distribucion de cdncer en paises en vias de desarrollo, es diferente a la de los
paises industrializados, desconociéndose las causas de estas diferencias, que quizds
solo podrdn ser establecidas a medida que se avance en el estudio de nuestras
poblaciones y se investiguen los posibles factores de indole socio-econdmico, racial,
bioldgico, entre otros, que pueden condicionar cambios significativos en el

comportamiento e incidencia de estas enfermedades (cancer pediatrico: s.p).

En el hospital San Juan de Dios al hacer un sondeo de la poblacién de la unidad de

Hemato-Oncologia Pediatrica se pudo comprobar que efectivamente el tipo de cancer



gue mas presentan los nifios es la Leucemia Linfoblastica Aguda, por lo que se decidid

reducir el estudio a los pacientes que la padecen.

1.2.4 Leucemia en nifos

La leucemia es un cdncer de los glébulos blancos (leucocitos). Las células sanguineas
se forman en la médula ésea. Los glébulos blancos ayudan a su organismo a combatir
las infecciones. Sin embargo, en los casos de leucemia la médula ésea produce glébulos
blancos anormales. Estas células reemplazan a las células sanguineas sanas y dificultan
que la sangre cumpla su funcion. La leucemia puede desarrollarse lenta o rdpidamente.
La leucemia aguda es un tipo de crecimiento rdpido y la leucemia crdonica crece

lentamente. Los nifios con leucemia suelen tener uno de los tipos agudos.

Los factores de riesgo para la leucemia en nifios incluyen tener un hermano o
hermana con leucemia, tener determinados trastornos genéticos y recibir tratamiento
con radiacion o quimioterapia. Generalmente, la leucemia infantil se cura con
tratamiento. Las opciones de tratamiento incluyen quimioterapia, tratamiento con
otros medicamentos y radiacion. En algunos casos, un trasplante de médula désea y de

células madre puede ayudar.

A medida que la leucemia avanza, el cancer interfiere en la produccidn de otros tipos
de células sanguineas, incluidos los globulos rojos y las plagquetas. Como resultado de
esto, aparece la anemia (bajo recuento de globulos rojos) y los problemas con
hemorragias, ademds de un mayor riesgo de contraer infecciones debido a las

anomalias de los globulos blancos (Leucemia en nifios: s.p).

En uno de los parrafos anteriores se comenté sobre los tratamientos para este tipo
de cdncer, y hay que destacar que éstos suelen ser desgastantes y dolorosos para los
nifios, por lo que es importante tomar en cuenta que hay caracteristicas en la actitud
del nifio que no necesariamente seran de base emocional, sino en ocasiones son mas

de raiz fisica. Sin embargo, es importante el tema del tratamiento en cuanto a la



actitud de los nifios hacia la enfermedad ya que en muchos casos ellos se tornan

negativos antes ésta debido a lo doloroso del proceso de curacién.

1.3 TEORIA DEL DESARROLLO MENTAL DE VYGOTSKY

Mientras Piaget decia que los nifios dan sentido a las cosas principalmente a través
de sus acciones en su entorno, Vygotsky destaco el valor de la cultura y el contexto
social, que veia crecer el nifio a la hora de hacerles de guia y ayudarles en el proceso de
aprendizaje. Vlygotsky asumia que el nifio tiene la necesidad de actuar de manera
eficaz y con independencia y de tener la capacidad para desarrollar un estado mental
de funcionamiento superior cuando interacciona con la cultura (igual que cuando
interacciona con otras personas). El nifio tiene un papel activo en el proceso de
aprendizaje pero no actua solo. Aprende a pensar creando, a solas o con la ayuda de
alguien, e interiorizando progresivamente versiones mds adecuadas de las
herramientas intelectuales que le presentan y le ensefian activamente las personas

mayores (El nifio: consideraciones psicoldgicas y pédagogicas. s.p).

Para el desarrollo del nifio, especialmente en su primera infancia, lo que reviste
importancia primordial son las interacciones asimétricas, es decir las interacciones con
los adultos portadores de todos los mensajes de la cultura. En este tipo de interaccion
el papel esencial corresponde a los signos, a los distintos sistemas semidticos, que,
desde el punto de vista genético, tienen primero una funcion de comunicacion y luego
una funcion individual: comienzan a ser utilizados como instrumentos de organizacion y
de control del comportamiento individual. Este es precisamente el elemento
fundamental de la concepcion que Vygotsky tiene de la interaccion social: en el proceso
del desarrollo esta desempeiia un papel formador y constructor. Ello significa
simplemente que algunas categorias de funciones mentales superiores (atencion
voluntaria, memoria Iégica, pensamiento verbal y conceptual, emociones complejas,
etc.) no podrian surgir y constituirse en el proceso del desarrollo sin la contribucion
constructora de las interacciones sociales (Teoria del desarrollo mental y problemas de
la educacién: s.p). Dentro de la investigacion que se realizd, uno de los objetivos era

explicar de qué manera el nifio con cancer vive e interpreta su realidad a partir del
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diagndstico, y es precisamente alli donde se pudieron evidenciar estas interacciones
sociales del nino con los adultos que lo rodean, ya que la interpretacién que los nifios
hacen de su padecimiento esta intimamente ligada a la vision de las personas mas
cercanas a ellos. Por ejemplo, en el caso de los padres que ven la enfermedad como
una carga, se observé en sus hijos una actitud mas negativa, rebeldes al momento de

recibir el tratamiento o muy tristes y desganados.

1.3.1 El proceso de internalizacién

Es de especial importancia, para entender el desarrollo de las funciones psicoldgicas
superiores, el fendmeno psiquico de «internalizacion» del sujeto, cuyo proceso de
autoformacion se constituye a partir de la apropiacion gradual y progresiva de una
gran diversidad de operaciones de cardcter socio—psicoldégico, conformado a partir de
las interrelaciones sociales y en general de mediacion cultural. En esta dindmica de
operaciones, la cultura se va apropiando del mismo sujeto. Este permanente proceso
de internalizacion cultural, cientifica, tecnoldgica, valorativa, etc., revoluciona y
reorganiza continuamente la actividad psicoldgica de los sujetos sociales; la
internalizacion que se manifiesta en un progresivo control, reqgulacion y dominio de si
mismo, conducta que se evidencia en el dmbito sociocultural (EI proceso de
internalizacion de Viygotsky: s.p). De lo anterior se destaca el hecho de que el nifio vive
en un contexto ya determinado desde antes de su nacimiento, con sus propias reglas, y
caracteristicas particulares constituyentes de la cultura propia del lugar en el que

interactua.

Este origen social y cultural de la conducta individual y colectiva del sujeto es sélo un
ejemplo de la importancia que el fendmeno de internalizacion de normas, valores, etc.,
representa para la preservacion, desarrollo y evolucion de la sociedad y al cual Vygotski
define como la «Ley de la doble formacion» o «Ley genética general del desarrollo
cultural». Esta ley consiste en que «...en el desarrollo cultural del nifio, toda funcion
aparece dos veces: a nivel social, y mds tarde, a nivel individual. Primero (entre)
personas (interpsicologica) y, después, en el (interior) del nifio (intrapsicoldgica). Esto

puede aplicarse igualmente a la atencion voluntaria, a la memoria Iégica y a la
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formacion de conceptos. Todas las funciones psicoldgicas se originan como relaciones

entre seres humanos».

En este proceso de internalizacion, no hay que olvidar el papel fundamental que
desempefian los «instrumentos de mediacion», que son creados y proporcionados por
el medio sociocultural. El mds importante de ellos, desde la perspectiva Vigotskiana, es
el lenguaje (oral, escrito y el pensamiento)(El proceso de internalizacion de Vygotsky:
s.p). El lenguaje es un aspecto importante al momento de formar las ideas que los
nifos pueden tener respecto a aspectos significativos en sus vidas; en el caso particular
de nuestra investigacion fue importante indagar sobre el pensamiento que el nifo
desarrolla desde pequefio sobre la palabra enfermedad por ejemplo, asi también fue
primordial conocer las expresiones utilizadas por los adultos que rodean al nifio sobre
el cancer, el proceso de enfermedad, tratamiento, y que es lo que por medio del

lenguaje les han transmitido a los pequefios sobre su padecimiento.

Por internalizacion se entiende al proceso que implica la transformacion de
fendmenos sociales en fendmenos psicoldgicos, a través del uso de herramientas y

signos. Esta serie de transformaciones psiquicas se sintetizan de la siguiente forma:

e Una operacion que inicialmente representa una actividad externa, se construye
y comienza a suceder interiormente.

e Un proceso interpersonal queda transformado en otro de cardcter
intrapersonal.

e La transformacion de un proceso interpersonal en un proceso intrapersonal, es

el resultado de una prolongada serie de sucesos evolutivos.

Vygotsky considera que la internalizacion hace referencia a un proceso de
autoconstruccion y reconstruccion psiquica, a una serie de transformaciones
progresivas internas, originadas en operaciones o actividades de orden externo,
mediadas por signos y herramientas socialmente construidas (El proceso de

internalizacion de Vygotsky: s.p).

El desarrollo de este fendmeno de internalizacion se presenta en una primera etapa
cuando el sujeto, a partir de su nacimiento, interactua con sus congéneres en un medio
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familiar y escolar sociocultural especifico. Experiencias que paulatinamente se va
transformando en procesos mentales (El proceso de internalizacion de Vygotsky: s.p).
Este proceso de internalizacién se da especialmente de los 0 a los 6 afios que es
cuando los nifios absorben de manera mas rdpida, las costumbres, las reglas sociales,

el lenguaje y la cultura de su tiempo y lugar.

1.4 REACCION EMOCIONAL DE LOS NINOS CON CANCER

El cancer en la nifiez produce estrés interna y externamente, porque altera la
relacion de los individuos con su medio ambiente. Para el nifio con cdncer, esto incluye
familia, colegio y amigos, es decir, todo el ambiente que rodea al mismo. La adaptacion
del nifio a la enfermedad es complicada por las respuestas de afrontamiento de los
adultos y de los niflos que son parte de su mundo. Para que un programa de
tratamiento sea efectivo tiene que tener en cuenta sus padres, hermanos, abuelos, los
ajenos al tratamiento y en algunos casos sus conyuges. Lo ideal es desarrollar una
relacion empdtica entre los nifios, los padres, los profesores, el personal psicoldgico y
médico, y los voluntarios cuya experiencia les permite planear un tratamiento

psicosocial efectivo (Reaccion emocional de los nifios ante el cancer: s.p).

Sin duda alguna el nifio se ve sometido a cambios drasticos al momento de ser
diagnosticado y sobretodo debido a que aun hay cierto estigma hacia el cancer, se ve
como sindnimo de muerte; el ambiente tiene una fuerte influencia en el pequefio, y la
gente que lo rodea juega un papel muy importante en como afronta su enfermedad ya
qgue los ninos adoptan muchas de las actitudes de estas personas, primero de sus
padres quienes son los encargados de decidir de que manera se llevara a cabo el
tratamiento, quien lleva al nifio a al hospital, quien se encarga de los demds hermanos,
como se divide el tiempo, que cosas le prohibe y que no a su hijo, asi también se habla
de los otros nifios que son parte de su mundo, empezando por los hermanos, quienes
dependiendo de su edad pueden o no entender el padecimiento de su hermano, y en
muchas veces Unicamente reaccionar ante los cambios que les afectan a ellos de

manera negativa por una menor atencién de sus padres hacia ellos.
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Los compafieros de escuela muchas veces no entienden porque un compafiero deja
de ir a la escuela, si es que los padres deciden retirar al nifio por completo, o en los
casos en los que siguen estudiando, se vuelve complicado para el pequeiio seguir el
mismo ritmo de los demas ya que puede tener recaidas que lo mantengan retirado del
aula por periodos indefinidos de tiempo; todo lo anterior es una muestra de cémo el

entorno del nino cambia drdsticamente después de la enfermedad.

La nifiez es un tiempo especial. Si permitimos que los nifios sean nifios, con todas sus
fantasias y temores, el panorama desalentador del tratamiento del cdncer serd mds
fdcil. Esto es dificil, porque una vez diagnosticado, se percibe a los nifios de forma
diferente y obran reciprocamente con el mundo de manera diferente. Durante el
cuidado diario, es importante preguntarse si se comprenden las preocupaciones
intimas del niflo con cdncer -aquellas cosas que les preocupan cuando estdn intentando
dormir por la noche. Ross, en sus entrevistas con nifios leucémicos, identifico dreas
especificas de preocupacion que incluian procedimientos de tratamiento, aspectos
relacionados con la familia, y problemas relacionados con la reincorporacion en el
colegio. En la mayoria de los periodos de la enfermedad, escuchar a los nifios requiere
habilidad y paciencia. La importancia de aprender a hablar con los nifios y no para
ellos, no se puede minimizar. Ellos no pueden siempre elegir en las decisiones pero
ciertamente tienen voz (adaptacion del nifio al cancer, s.p). Es importante destacar que
el significado que le de el nifio a su enfermedad puede ser muy importante en el
afrontamiento del nifio ante su padecimiento, y como se hablaba antes esto depende
mucho de los que rodean al nifio, asi también es necesario escuchar al nifio, conocer
gue sabe, de que duda y que piensa de su enfermedad, en muchos casos los padres
evitan tocar el tema porque o no tienen las respuestas ante posibles interrogantes de
sus hijos o porque piensan que asi pueden evitarles mayor sufrimiento, cuando en
realidad esto puede confundir mas al nifo; también es importante platicar con el
pequefio sobre el tratamiento y todo lo que conlleva este tiempo en que su vida se

saldrd de la rutina a la que estd acostumbrado.
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1.4.1 Reaccidon Emocional ante la Hospitalizacion y Tratamiento

Uno de los mayores cambios que sufren los nifios que padecen cancer es el tener
gue visitar constantemente al médico en consultas externas o en hospitalizaciones por
tratamientos mas largos y delicados o lo que es peor por recaidas o emergencias. El
entorno hospitalario es ajeno al nifio y al ir a consulta puede empezar a asociarlo con
miedo y dolor, lo cudl puede hacerle muy desagradable el proceso de tratamiento; sin
embargo, generalmente por el mismo hecho de que el cancer es una enfermedad a la
gue se le da mucha importancia, se ha procurado decorar las dreas que reciben a estos
ninos y hacerlas mas agradables, aun asi el impacto emocional de una hospitalizacion

puede ser traumatica para el niiio.

En la hospitalizacién del nifio, segun Die Trill, se produce un temor que hace que se
vuelva exigente con sus padres, demandando no sdlo su presencia fisica sino también
su constante carifio y aliento. La madre se siente atormentada por su necesidad de
permanecer en el hospital con el enfermo y la de volver a su casa para cumplir con los
deberes del hogar. Los cambios en los roles familiares no son nunca fdciles pero si
necesarios, y puede que sea el padre ahora, quien deba asumir mayores
responsabilidades en el hogar (Reacciéon emocional del nifio con cancer ante la

hospitalizacién: s.p).

Es importante tomar en cuenta que el nifio al sentirse en un lugar extrafio y en
condiciones estresantes absorbe mucho mas al padre encargado de cuidarlo, lo que
puede ser negativo si se vuelve demasiado desgastante la estadia en el hospital para
quien lo cuida y puede también influir en su trato con el nifio. Sin embargo, es
importante encontrar un punto medio ya que se observé que en algunos casos en los
gue los padres se comportaban muy permisivos, los nifios se volvian mas caprichosos
no solo con ellos sino también con el personal hospitalario y con la demas gente que
los rodea; pero con esto no quiere decir que sea recomendable el ignorar por
completo algunas de las demandas del nifio pero poniendo limites y acorde a la

situacion.
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Hay que destacar que los constantes viajes entre el hogar y el hospital pueden ser
muy tediosos porque cambian la rutina de toda la familia y por lo mismo también
inciden en las interrelaciones de sus miembros. Esta situacidn se torna mas dificil
cuando los nifos vienen de lugares alejados como lo fue en la mayoria de los casos en
la presente investigacidn, y esto debido a que las distancias largas no permiten ir y
venir del lugar, intercambiar cuidador, ver a los demas hijos, aparte del hecho de que

los costos incrementan debido al trasporte desde lejos.

La modificacion de conducta, la relajacion y las técnicas de imdgenes dirigidas, asi
como los protocolos de manejo del dolor avanzado, se han convertido de forma
creciente en instrumentos con los que combatir las molestias asociadas al tratamiento
del cdncer. Los grupos para ayudar a los nifios a tratar con el diagndstico, el
tratamiento y la vida después del cdncer pueden darles mds informacion, ofrecer apoyo
y minimizar los sentimientos de soledad. La aparicion de nuevos antieméticos ha
transformado la experiencia de la quimioterapia. La utilizacion del suefio durante las
hospitalizaciones ha ayudado también a combatir las nduseas y que el nifio pueda

comer.

Entre los efectos secundarios del tratamiento, Die Trill menciona:

e Angustia y dolor asociados a pruebas médicas invasivas.

e Alopecia y la verglienza que ésta produce ante los demds.

e (Cambios en la imagen corporal debidos a alteraciones de peso,
erupciones/decoloraciones cutdneas, cicatrices y pérdida de Jorganos o
extremidades.

e Nduseas y vomitos producidos por la quimioterapia. Estos pueden desarrollarse
posteriormente a la administracion del tratamiento citostdtico o en su
anticipacion (nduseas y vomitos condicionados o anticipatorios)

e Mayor susceptibilidad a infecciones, debido a la depresion del sistema
inmunoldgico inducida por el tratamiento mismo. Esto conlleva un mayor
aislamiento del nifio, asi como su reducida participacion en ciertas actividades

que le gustan.
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e Fatiga, inducida también por el tratamiento o por la enfermedad, que produce
reducciones en los niveles de actividad y de motivacion del nifio.

e Cambios en el afecto: "ataques" de cdlera, irritabilidad, etc... que no parecen
responder a estimulos externos y que son debidos a la enfermedad (por
ejemplo, en el caso de ciertos tumores cerebrales) o al tratamiento (por
ejemplo, la administracion de esteroides).

e Dolor: estados de depresion y ansiedad pueden aumentar la intensidad del
dolor experimentado y viceversa. Niveles elevados de dolor pueden hacer que el
nifio se retraiga del contacto social.

e Trastornos mentales orgdnicos (delirium): pueden producirse debido a la
invasion del sistema nervioso central por la enfermedad, o a encefalopatias que
resultan de infecciones, alteraciones metabdlicas, administracion de narcdticos
o mal funcionamiento de algun érgano.

e [Efectos a largo plazo del tratamiento, tales como posibles deterioros cognitivos
(por ejemplo, capacidad reducida de atencion, problemas de aprendizaje) e
infertilidad, por mencionar sélo algunos. (Reaccion emocional de los nifios al

cancer y su adaptacion a esta situacion: s.p).

Entre estos efectos secundarios que enumera Die Trill encontramos algunos muy
frecuentes en los niflos con los que se llevd a cabo el estudio, dentro del Hospital, fue
comun ver que antes de los tratamientos los ninos, lloran, gritan, sobretodo por el

dolor experimentado anteriormente al que lo asocian.

Es muy importante el efecto del cambio en la imagen corporal, ya que si bien dentro
del hospital el nifio tiene la oportunidad de ver a otros nifios con caracteristicas fisicas
similares provocadas por el tratamiento, también hay nifios con algunas otras
enfermedades hematolégicas que no siempre tienen cambios en su aspecto fisico, lo
que puede hacerlos sentir diferentes aun dentro del hospital; pero ain al momento de
salir y convivir con hermanos, vecinos y compafieros de escuela sanos, quienes debido
a la misma edad pueden no comprender las causas de la imagen corporal de los nifios
con cancer y pueden cuestionar al propio nifio e incluso hacerlo sentir mal por verse

diferente. Este es un tema especialmente sensible para los nifios ya que no reconocen
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tan facilmente que les molesta el cambio de apariencia fisica, dentro de la escala que
se les aplico, el item que hace referencia a si les gusta como se ven, fue uno de los que
mas hizo dudar en la respuesta y que si tenian a alguien mas al lado dijeran que si les
gustaba como se veian. Lo cual demuestra que no sélo es dificil el cambio corporal sino

gue pareciera que no es socialmente aprobado el que lo expresen de esa manera.

Las bajas defensas del nifio lamentablemente contribuyen al aislamiento ain mayor
del pequeiio, ya que los padres en busqueda de proteger a su hijo pueden estarlo
privando del contacto social que el nifio requiere. Esto y los efectos a nivel fisico, como
la fatiga y el dolor pueden provocar que el nifo durante su tratamiento se vea aislado
socialmente, lo que podria contribuir en la construccién social que el nino hace de su

enfermedad, siendo esta negativa debido a todo lo que pierde de su vida "normal”.

Anteriormente se describi6 mas a fondo un tipo de cadncer que es la Leucemia
Linfoblastica Aguda por ser la mas frecuente en nifios, ademas de ser también la que
mas se presenta en el Hospital General San Juan de Dios segln datos de registros

médicos de dicha institucidn, por lo que fue la poblacidn con la que se trabajo.

La mayoria de las tesis que se han hecho con nifios que padecen cédncer han sido
trabajadas desde la psicologia clinica y con un enfoque individual, sin embargo, para la
presente investigacion se busca describir de qué manera el contexto en el que se
desenvuelve el nifo tiene un papel importante en la actitud que él toma ante su
enfermedad. Asi pues hablamos en especifico de la psicologia social de la salud la cual

se definira a continuacion:

1.5 LA PSICOLOGIA SOCIAL DE LA SALUD

Es la aplicacion especifica de los conocimientos y técnicas de la Psicologia Social a la
comprension de los problemas de salud, y al disefio y puesta en prdctica de programas
de intervencion en ese marco. Aplicar la psicologia social al campo de la salud significa
el estudio de la conducta salud-enfermedad en interaccion con otras personas o con
productos de la conducta humana, técnicas diagnosticas y de intervencion estresantes,

organizaciones de cuidado de salud, etc.
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La conducta relacionada con la salud y la enfermedad se aprende y se realiza en un
contexto social, por lo que un abordaje psicolégico puramente individual
probablemente solo ofreceria una perspectiva muy limitada de las relaciones entre

actitud y enfermedad.

Por otro lado, la circunstancia socio-cultural determina entre otras muchas cosas,
las actitudes y comportamientos del individuo en relacion a la salud y la enfermedad,
puesto que da contenido a los propios conceptos de salud y a la enfermedad. Esa
circunstancia proporciona por ejemplo, el papel social del enfermo e incluso determina
la aparicion de “patologias™ nuevas. También, por ejemplo, es el contexto socio-cultural
el que asigna un contenido estigmatizante a determinadas enfermedades como el
cdncer (Alvarado, 1996: 252), el cudl es objeto de estudio para la presente

investigacion.

Dentro del presente estudio se buscd describir las actitudes de los nifos que
padecen cadncer ante su enfermedad, por lo que es importante la definicion de la
psicologia social de la salud porque no sélo se busca una relacidn nifio-enfermedad,
sino que se busca una vision mas integral que involucra a los familiares del nifio y
personas significativas, y al personal médico que se encarga del tratamiento del
paciente. Asi también se dio énfasis en el aspecto socio cultural y el entorno particular

del que vienen estos nifios.

Segun Huici y Rodriguez-Marin, la influencia del contexto sociocultural, y mds
concretamente de los grupos sociales, sobre el campo de la salud-enfermedad se puede

determinar, pues, entre otras, en las siguientes dreas:

e Las teorias definiciones o interpretaciones de la enfermedad. La familia como
unidad bdsica de comportamiento de enfermedad y salud, tiene por ejemplo, un
papel relevante en la interpretacion de los sintomas del enfermo, en la
prescripcion de determinados tratamientos, en el hecho de que se produzca o
no automedicacion, en la decision de buscar o no ayuda profesional y de

cumplir o no un tratamiento.
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e Las conductas de expresion de sintomas. Por ejemplo, el grupo social influye
claramente en las manifestaciones de dolor en la medida en que “permite” o no
su expresion e influye en consecuencia, en la tolerancia o resistencia al dolor.

e Las conductas orientadas a la salud.

e Lainteraccion entre el profesional de la salud en la medida en que el subsistema
social y cultural establece roles correspondientes a sus demandas especificas
para cada uno de los participantes.

e Los hdbitos comportamentales saludables.

En suma, tanto en términos generales como en términos referidos al binomio salud-
enfermedad, la conducta del hombre sano y la conducta del hombre enfermo no
pueden comprenderse si se les separa de su circunstancia socio-cultural. Vivimos
formando parte de grupos y definimos nuestra realidad personal por referencia a

nuestra circunstancia (en Alvarado, 1996: 352 y 353).

Desde ya puede decirse que el contexto socio cultural de los nifios con los que se va
a trabajar es bastante complicado, ya que para comenzar muchos de ellos vienen
desde lugares lejanos y de contextos muy diferentes a los de la capital, por lo que al
momento de llevar a cabo el tratamiento implica iniciar un proceso de adaptacion a un
lugar y cultura distintos. Incluso las interpretaciones de la enfermedad pueden ser muy
diversas, en ocasiones influenciada por pensamientos magico-religiosos; por ejemplo
ver la enfermedad de los hijos como un castigo divino o una maldicién, lo cual por
supuesto define el modo de abordar la enfermedad por parte de los padres y por

consiguiente del nifio.
1.5.1 El Proceso de Enfermedad

La Psicologia Social de la Salud contribuye al estudio de los factores psicosociales
asociados al padecimiento de la enfermedad en cada una de sus fases (etiologia,
diagnostico, tratamiento y rehabilitacion de la enfermedad) mejorando las condiciones
de curacion, rehabilitacion y adaptacion a la enfermedad, y lo hace estudiando la
percepcion e interpretacion de los sintomas por parte de los pacientes, la construccion

social de la enfermedad y de la salud en nuestra cultura, los efectos de las actitudes de
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los profesionales de la salud sobre el diagnostico, tratamiento y proceso rehabilitador,
asi como las actitudes de los enfermos y sus familias acerca de estos mismos procesos.
Igualmente, estudia los factores psicosociales que promueven, mantienen o agravan el
proceso de enfermedad. (Alvarado, 1996: 361-363). De lo anterior es importante
destacar lo concerniente al componente cognitivo respecto de la enfermedad, cada
persona tiene una manera de percibir e interpretar un mismo objeto, en este caso el
cancer, sin embargo, esta se ve afectada por la construccidn social de la misma en la
cual interviene mucha mas gente, tanto familia, amigos, vecinos, los medios de
comunicacién hasta la sociedad en su conjunto. Dentro de todo esto el nifio toma
mucho de lo ve a su alrededor, la actitud de los padres y personas cercanas son muy
importantes en el significado que le va dar a su padecimiento, ademas que en la era en
la que vivimos los medios de comunicacion llegan cada vez mas a todos los rincones
del pais, actualmente casi durante todo el aiio se ven las campafias de UNOP y algunas
otras asociaciones que recaudan fondos para tratar a nifios con cancer; por lo que el

pequeiio tiene muchas fuentes para hacer su propia interpretacion de la enfermedad.

Naturalmente, el impacto psicosocial de la enfermedad también ha sido objeto de
investigacion; anteriormente observamos elementos intervinientes en el proceso de
enfermedad, pero la experiencia misma de la enfermedad o algunos de los
procedimientos de diagndstico o terapéuticos tienen un impacto estresante que

también ha sido investigado.

Uno de los factores que con mayor interés ha sido estudiado, en relacion con el
proceso de enfermedad, y, por tanto, en relacion con su impacto psicosocial en
cualquiera de sus tramos, es el apoyo social. La idea de que el apoyo social puede
contribuir a la salud fisica y mental tiene su origen en un conjunto de teorias sobre las

redes sociales, la desorganizacion social y necesidades sociales (Alvarado, 1996: 364).

Segun Rodriguez Marin, dentro del campo de la experiencia de la enfermedad, otro
de los temas relevantes, y al que se ha prestado un interés sostenido, es el
afrontamiento de la enfermedad y los factores psicosociales que influyen en él (en
Alvarado, 1996: 365). En el caso de la investigacién sobre la actitud de nifios con

cancer, interesa mas hablar sobre enfrentamiento secundario, que es el dirigido hacia
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la enfermedad, el tratamiento médico o quirurgico y sus efectos secundarios, y ante la

hospitalizacion.

En relacion con el afrontamiento, un factor importante es el de las creencias sobre
la enfermedad que, a su vez, esta intimamente ligado con la representacién social de
ella, que incluye, los conocimientos sobre la patologia en poblacidn sana, la influencia
de la informacidn sobre la actitud hacia los afectados, suimagen y su relacion ante ella

Y su prevencion.

El afrontamiento esta relacionado igualmente con la adaptacion a la situacion de en
enfermedad y con la calidad de vida. Hablamos de afrontamiento siempre en relacion a
un proceso que incluye los intentos del individuo para resistir y superar las demandas
excesivas que le plantea su acontecer vital, y para establecer el equilibrio perdido, esto
es, para adaptarse a la nueva situacion, consiguiendo el dptimo nivel posible de calidad

de vida (en Alvarado, 1996: 366).
1.5.2 Relacidn entre el profesional de la salud y el enfermo

Rodriguez Marin dice que toda relacion terapéutica implica ciertamente, un proceso
de influencia interpersonal. Ciertamente dentro de la investigacion médico-paciente un
componente importante es la comunicacion, y dentro de ésta, a su vez, la informacion.
La informacion que el paciente tiene, desea, o resulta o no conveniente para el o ella,
ha sido repetidamente analizada, en relacion con alguna enfermedad de mayor

gravedad o socialmente relevante, como es el caso del cdncer.

Se han hecho estudios sobre los aspectos negativos del hospital como marco de
tratamiento, en el marco de la atencion hospitalaria, la perspectiva psicosocial juega
un papel claramente relevante. El ingreso en una estructura organizativa como el
hospital, genera en el paciente un conjunto de problemas con los que tendrd que
aprender a manejarse. Uno de los mds importantes es el impacto estresante del
ingreso hospitalario, que se afiade al de la propia enfermedad. Al ser hospitalizado, el
enfermo es sometido a cambios culturales no deseados ni comprendidos, en el seno de
una ordenamiento institucional nuevo y que ademds percibe como hostil. Debe asumir

normas, valores, creencias y simbolos, que pueden ser incongruentes con lo que ha
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aprendido anteriormente. El paciente hospitalizado tiene que llevar a la prdctica el
papel de enfermo y aprender a representar el papel todavia mds especifico, de
“enfermo hospitalizado™. Por otro lado, las interacciones entre el personal hospitalario
y el enfermo pueden constituir una fuente de estrés, tanto por cantidad como por
calidad. Por ultimo, la hospitalizacion también introduce factores estresantes, desde
fenémenos de disonancia cognitiva hasta fendmenos de conductas de reactancia, o de

desamparo que el paciente desarrolla en tal situacion (en Alvarado, 1996:367-9).

En el presente estudio dentro de las actitudes del nifio que padece cancer también
se tomd en cuenta su opiniodn respecto al personal hospitalario, el cual pasa a formar
parte de la construccidon que el pequeno hace de su enfermedad, ya que a partir del
diagnostico e inicio del tratamiento el nifio pasa mucho tiempo en el hospital, es muy
importante la relacion del médico con los padres, debido a que son ellos los qué
explican el proceso y avance de la enfermedad y porque en muchas ocasiones los
médicos permiten que sean los padres los que decidan que informacién y que tanta
recibe el nifio respecto a su padecimiento. Sin embargo, también es importante la
empatia directa con el nifio, ya que de esto depende en gran medida la buena
disposicion del nifio ante el tratamiento. Por supuesto que en estos pacientes es de
suma importancia el papel del psicdlogo, sin embargo, dentro del Hospital San Juan de
Dios hay muy poco personal del drea que se dedica a toda la pediatria lo cudl no

permite una atencién mas focalizada en estos nifios.

Como vya se habia mencionado antes, el adaptarse a una nueva cultura en un nuevo
lugar siempre es dificil, y también al pasar tanto tiempo en un lugar las relaciones
pueden tornarse hostiles ya sea con el personal médico o entre padres de familia,

debido a la tensidn que viven y el estrés al que estan expuestos.

1.5.3 El Enfermo ante el Diagndstico

Marie Die Trill aborda el problema de los nifios y adolescentes con cdncer, en sus
aspectos psicoldgicos, destacando que el estado actual de la ciencia obliga a todos los
profesionales del campo a mejorar la calidad de vida de estos enfermos y sus familias;
expone brevemente los aspectos psicosociales mds importantes de la pediatria
oncoldgica. En primer lugar, aborda el tema plantedndose una de las primeras
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cuestiones que los padres se preguntan ante el diagndstico, si deben o no
comunicdrselo a su hijo. Es prdcticamente imposible mantener a éste en la ignorancia
por un periodo largo de tiempo, ya que sus frecuentes visitas al hospital, la
administracion de medicinas especiales, los cuidados y atenciones que recibe, etc... son
un constante recuerdo de que no es un nifio completamente "normal". Es
recomendable comunicar al paciente su condicion en términos adaptados a su madurez
cognitiva y explicarle el tratamiento que se le va a administrar. Cdmo hacerlo y quién
debe hacerlo es decision de los padres. En cualquier caso, lo mds importante es que

estos se mantengan abiertos a cualquier pregunta o comentario de su hijo.

El modo en que el nifio/adolescente percibe su enfermedad varia segun su nivel de
desarrollo. En general, los menores de cinco afios carecen de la madurez necesaria para
entenderla completamente, preocupdndoles mds la separacion de su madre, el
abandono y la soledad. Nifios de tres-cuatro afios son sorprendentemente conscientes
muchas veces de la experiencia que estdn sufriendo. A partir de los seis afios temen el
dolor fisico y el dafio corporal. Comprenden que padecen una enfermedad grave y
amenazante, y necesitan saber que conseguir su curacion llevard un tiempo
considerable. En estas edades es importante fomentar la expresion no verbal de
sentimientos (con dibujos, mufiecos, etc...) para identificar posibles dificultades por las
que esté pasando el enfermo. Los nifios mayores y adolescentes, son capaces de
entender su diagndstico y tratamiento con mds detalle. Quizd para ellos cdncer
equivalga a muerte, siendo necesario, por tanto, explicarles los avances del
tratamiento y los aumentos en los indices de supervivencia conseguidos durante los
ultimos afos. El impacto psicoldgico del cdncer puede ser mds devastador durante la
adolescencia que a cualquier otra edad, ya que la enfermedad y su terapia dificultan el
desarrollo de una autoimagen y autoestima adecuadas, el establecimiento de una
identidad a través de la socializacion y la formacion de una identidad sexual. Sin
embargo, los adolescentes se enfrentan a su enfermedad muy satisfactoriamente. Los
grupos de terapia para adolescentes con cdncer, facilitan la expresion de temores y
deseos de estos pacientes y su adaptacion a la enfermedad (El enfermo ante el
diagndstico, s.p). Para las edades que se trabajaron, de 6 a 12 afios, se tomdé como

parte importante la terapia de juego precisamente porque es uno de los medios que
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fomentan la expresién no verbal de sentimientos con una gran riqueza y de manera
mas espontdnea en el nifo. Es importante entender que éstos nifios tienen
interpretaciones diferentes del cancer segln su edad y nivel de desarrollo, ademas de
gue hay factores del entorno de cada uno por los cudles algunos tienen mayores
niveles de madurez que otros, por lo que si bien se pueden aplicar los mismos
instrumentos para todos, hay que tener un trato muy especifico acorde a la

personalidad y caracteristicas especiales de cada uno.

Ya que se busca describir la relaciéon entre cdncer y la actitud que serd la variable
psicolégica a investigar, a continuacion se definird dicho concepto asi como sus

componentes y marco referencial segun teorias de la psicologia social:
1.6 ACTITUDES

Las actitudes representan un determinante de primera importancia de la orientacion
del individuo con respecto a su medio social y fisico. Tener una actitud implica estar
listo a responder de un modo dado a un objeto social. Segtiin Rosnow y Robinson, el
término actitud “denota la organizacion de los sentimientos, las creencias y de las
predisposiciones de un individuo para comportarse de un modo dado. Como lo sefialan
Krech, Crutchfield y Ballachey, las actitudes sociales tienen un significado adaptativo,
puesto que representan un eslabon psicoldgico fundamental entre las capacidades de
percibir, de sentir y de emprender de una persona, al mismo tiempo que ordenan y dan
significacion a su experiencia continua en un medio social complejo. El concepto de
actitud estd de tal manera arraigado en nuestra cultura, que resulta un término casi de
uso cotidiano. Esto no quiere decir que siempre o en todas partes se emplee con la
misma significacion o que el sentido que le da el uso coloquial del término equivalga al

término técnico (en Mann, 1989: 137).

Etimoldgicamente, “actitud” es un término que surge en castellano a comienzos del
siglo XVIl y que proviene del italiano “attitudine”. Como explica Ignacio Martin-Baré, /a
actitud es pues, “desde una perspectiva corporal, una estructura preparatoria, una

orientacion determinada del cuerpo que prepara al individuo para percibir y actuar de
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determinada manera. Por ello la actitud corporal expresa y canaliza la actitud
psicosocial, a la que sirve de sustento, pero sobre la cual también puede ejercer un

influjo.

El cardcter preparatorio de la actitud corporal constituye el correlato del cardcter
preparatorio que define a la actitud psicosocial. Segun la definicion cldsica de Gordon
Allport. “una actitud es un estado de disposicion mental y nerviosa, organizado
mediante la experiencia, que ejerce un influjo directivo o dindmico en la respuesta del
individuo a toda clase de objetos y situaciones™. La idea central es que la actitud
supone una preparacion de la persona para actuar de una u otra manera ante cada
objeto y, por tanto, la transitoriedad de cada comportamiento queda anclada en la
estabilidad de lo que son disposiciones de la persona. De este modo, con el concepto de
actitud se pretende ofrecer una respuesta a la psicologia como ciencia cuando busca un
principio unificador de la diversidad de conductas asi como un principio que vincula lo

individual con lo social, lo personal con lo grupal (Martin-Bard, 1990: 282).

La actitud como tal no es visible ni directamente observable. Se trata de una
estructura hipotética, un estado considerado como propio de la persona, pero cuya
existencia solo se puede verificar a través de sus manifestaciones. Es dificil, por
consiguiente, afirmar si alguien tiene realmente una actitud mientras no se observe su

proceder (Martin-Baro, 1990: 282).

Como menciona Martin- Baro, el concepto actitud constituye un esfuerzo cientifico
por encontrar en la persona la razon suficiente de sus comportamientos y remitir a un
mismo principio la diversidad de sus actos en el tiempo y en espacio. Los
comportamientos de la persona no son causales, sino que encuentran su explicacion
adecuada en las ideas y afectos que cada cual tiene respecto a los aspectos
significativos de su vida. No hay una conexion directa entre estimulos y respuestas, sino
que el valor estimulante de los objetos es mediado por las estructuras de significacion
de las personas, por sus esquemas ideo-afectivos. Una actitud serd asi aquella
estructura cognoscitivo-emocional que canalice la significacion de los objetos y oriente
al correspondiente comportamiento de la persona hacia ellos. Como se ha subrayado

anteriormente la actitud es una variable intermedia, una estructura hipotética, no
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observable sino en sus consecuencias (Martin-Bard, 1990: 281). Debido a esto es que
se considerd trabajar como categoria psicolégica la Actitud, ya que al ser una
estructura que engloba cogniciones y afectos sobre aspectos significativos en la vida de
las personas, en este caso sobre el cédncer, permite conocer mas sobre el

afrontamiento del nifo y la interpretacion de su enfermedad.

Puesto que sdlo puede hablarse de actitud cuando hay un compromiso o particular
vinculacion afectiva entre la persona y el objeto, se debe concluir que lo especifico de la
actitud lo constituye esa relacion significativa entre sujeto y objeto. De hecho, la
actitud tiene la virtud de unificar objetos individuales y hasta diferentes con el sello de
una significacion idéntica. Como dice H.C.J. Dujiker, “se manifestaran en una
diversidad de actos de diferente significacion, basada en una identidad percibida o

vivida de los objetos.

Las actitudes suponen la incorporacion de las personas de aquellos esquemas que
definen “el mundo” de cada sociedad, esquemas transmitidos en los procesos de
socializacion posibilitados y aun exigidos por las relaciones sociales objetivas (en

Martin-Bard, 1990: 282).

Asi al examinar el concepto de actitud, vemos que la naturaleza de las actitudes se
cifra en la relacion de sentido, la relacion comprometida que se establece entre la
persona y un determinado objeto, basada en una evaluacion personal sobre el objeto,
en un sentimiento de aceptacion o rechazo sobre lo que es o la persona cree que es un
determinado objeto. Esta relacion de sentido entre la persona y el objeto es la que se
materializa en una postura, que se afinca en el esquema fisioldgico y se articula en

procesos psicoldgicos (Martin-Bard, 1990: 291).
1.6.1 Estructura de las Actitudes

Como lo refiere Martin Bard en Accién e Ideologia, no existe un acuerdo entre los
psicologos sociales acerca de cuales son los elementos esenciales de una actitud, es
decir, aquellos factores necesarios y suficientes para que se pueda afirmar que una

persona posee una determinada actitud. La diferencia estd entre aquellos que la
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conciben como una estructura unidimensional y aquellos que la consideran una

estructura multidimensional, de estos quienes postulan dos y tres dimensiones.

El modelo mds complejo y quizd ha gozado de mds popularidad postula tres
elementos esenciales en las actitudes: los conocimientos, los afectos y las tendencias
conativas o a reaccionar (Martin-Bard, 1990: 267). Para la presente investigacién se
utilizara la concepcion tridimensional de las actitudes cuyos componentes se definen a

continuacion:

Componente cognoscitivo: para que exista una actitud, es necesario que exista
también una representacion cognoscitiva del objeto. Estd formada por las percepciones
y creencias hacia un objeto, asi como por la informacion que tenemos sobre un objeto.
En este caso se habla de modelos actitudinales de expectativa por valor, sobre todo en
referencia a los estudios de Fishbein y Ajzen. Los objetos no conocidos o sobre los que
no se posee informacion no pueden generar actitudes. La representacion cognoscitiva
puede ser vaga o erronea, en el primer caso el afecto relacionado con el objeto tenderd
a ser poco intenso;, cuando sea errénea no afectard para nada a la intensidad del

afecto (Mann, 1989: 138).

Como lo mencionan algunos psicélogos sociales, el elemento cognoscitivo lo
constituyen las ideas que la persona tiene acerca de un objeto. Las ideas pueden ser
mds o menos objetivas y por eso se suele preferir hablar de creencias: lo que importa
para entender una actitud es entender lo que la persona cree acerca de un objeto
(Martin-Baro, 1990: 274). Aun desde una edad temprana los nifios tienen sus propias
ideas de los objetos, influenciados sobretodo por las personas que les rodean, y
pueden ser correctas o erréneas pero tienen su propio concepto y definicidon de lo que

es significativo para ellos.

Componente afectivo: es el sentimiento en favor o en contra de un objeto social. Es
el componente mds caracteristico de las actitudes. Aqui radica la diferencia principal
con las creencias y las opiniones - que se caracterizan por su componente cognoscitivo.
Este componente estd formado por los sentimientos que tienen la persona acerca del
objeto de la actitud. Estos sentimientos expresan la significacion positiva o negativa, el
agrado o desagrado que el objeto despierta en el individuo, e impregna sus creencias
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ddndole un cardcter dindmico (Mann, 1990: 139). En los nifio este es un componente
primordial y tal vez el que es mas evidente, si bien los adultos suelen no darle
importancia a lo cognitivo cuando se trata de los nifios, si le ponen mayor atencién a

los enojos, tristeza, angustia u otras manifestaciones afectivas de sus hijos.

Componente conductual: es la tendencia a reaccionar hacia los objetos de una
determinada manera. Es el componente activo de la actitud (Mann, 1990: 139). Si bien
esta claro que la actitud no es un sindnimo de comportamiento, una de las maneras de
identificar o poder describir la actitud es por medio de las manifestaciones de ésta, es
decir, por medio de observar lo que el nifio hace y la manera de comportarse ante su

tratamiento y en general ante su enfermedad.

Quienes mantienen una concepcion tridimensional de las actitudes sugieren que el
cardcter de la actitud puede variar segun la importancia relativa a los tres elementos.
Daniel Katz y E. Stotland afirman que algunas actitudes son primariamente
cognoscitivas, otras afectivas y otras tendenciales, punto de vista muy coherente con el
modelo funcional de estos psicélogos, ya que las diversas funciones desempefiadas por

las actitudes requerirdn unos y otros elementos (Mann, 1990: 139).

Sin embargo, cabe destacar lo que menciona el psicélogo social Leon Mann en lo
referente a la estructura de las actitudes en nifios: Durante la nifiez, especialmente
cuando se estdn aprendiendo las actitudes, los tres componentes son muy importantes.
Mads tarde cuando el nifio ha llegado a una mejor integracion de sus actitudes, al
mismo tiempo que éstas se vuelven mds extremas, tienden a practicar una selectividad
en lo que ve y aprende y el componente cognoscitivo se hace mds importante. Las
actitudes de un alto contenido emocional o fuerte componente afectivo tienen menos
tendencia a ser influenciadas por informaciones nuevas y conocimientos intelectuales
puros (Mann, 1989: 140). De lo anterior se puede deducir la importancia de abordar la
actitud como una estructura integral y dar importancia a los tres componentes para la

investigacidn ya que precisamente se trabajara con nifios.
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1.6.2 Enfoques sobre la naturaleza de las actitudes

Tomando como punto de orientacion el esquema que va del cambio de las actitudes
a la definicion de su naturaleza, se puede distinguir tres enfoques predominantes en la
psicologia social: el enfoque de la comunicacidn-aprendizaje, el enfoque funcional y el
enfoque de la consistencia. A continuacién se hard una breve explicacidn sobre los
puntos que son de relevancia dentro de cada enfoque y que ayudan a dar un marco de
referencia en cuanto al tema de investigacion sobre la influencia del cancer en la

actitud del nifio y la nifia que lo padecen.
1.6.2.1 El enfoque de la Comunicaciéon-aprendizaje:

Segun Clark L. Hull, una actitud se cambiaba mediante un proceso de aprendizaje

utilizando los debidos refuerzos.

También consciente del enraizamiento social de las actitudes y de que el aprendizaje
de las actitudes tiene lugar en el grupo al que se pertenece. Las ideas de los individuos
dependen buena medida de su grupo, que les transmite ciertas creencias, opiniones y

puntos de vista, asi como les premia unas creencias mientras les castiga otras.

En sintesis se puede afirmar que para que una persona cambie su opinion y, por
consiguiente, su actitud acerca de un objeto es necesario que atienda a la informacion
que se le transmite, que comprenda el argumento y sus conclusiones, y que al
experimentar o anticipar los beneficios que van aparejados con el nuevo punto de vista,

acepte cambiar su opinidn y su actitud.

Este enfoque concede gran importancia al aspecto cognoscitivo al considerar la
opinion como el punto clave para la determinacion de una actitud (en Martin-Bard,

1990: 250y 251).

1.6.2.2 El enfoque Funcional:

Este enfoque expone que las actitudes son utiles y cumplen funciones para las
personas. La utilidad de las actitudes reside sobretodo en que dan respuesta a

necesidades individuales o de grupo. En este sentido, las actitudes serian la estructura
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psicolégica que materializa los intereses sociales ante los objetos de la realidad. Por
tanto, mientras la persona siga experimentando las mismas necesidades y solo
disponga para canalizarlas de determinadas actitudes, esas actitudes se mostrardn

reacias a todo intento por cambiarlas.

Quizd la primera formulacion delo modelo funcional de las actitudes la realizaron
Brewster Smith, Jerome Bruner y Robert White (1936). Segun estos tres psicdlogos,
para cambiar una actitud hard falta cambiar algunas de las funciones que realiza para

la persona. Estas funciones son tres:

(a) Funcion evaluativa: mediante la actitud, la persona se orienta acerca del
significado de un objeto en la realidad;

(b) Funcion adaptativa: las actitudes sirven para facilitar y mantener las relaciones
sociales;

(c) Funcion expresiva: las actitudes protegen a las personas de tensiones y

conflictos internos

Tanto Smith como sus colegas asumen que las actitudes son utiles para las
personas, es decir, que la funcionalidad consiste en responder las necesidades de quien
mantiene las actitudes (en Martin-Bard, 1990: 254). Este enfoque puede ser el mas
aplicable a los nifios ya que generalmente adoptan la actitud que los hace seguir
funcionando dentro del sistema familiar y social, en este caso aunque esto signifique

asumir el rol de niflo enfermo.

En cuanto a la funcidén de las actitudes el psicélogo social y profesor de la
Universidad de Harvard, Leon Mann, menciona: las actitudes tienen una base funcional
en el sentido que una opinion especifica puede desarrollarse y mantenerse para
satisfacer una necesidad social importante para la persona. Las actitudes constituyen el
fundamento de los modos de conducta constantes con respecto a objetos sociales,
sucesos y problemas durante un periodo de tiempo. El individuo que tiene la actitud
gana con ello en términos de economia adaptativa, puesto que el tener una actitud le
permite ordenar y dotar de significacion a ciertos aspectos del medio social en el que se

mueve (Mann, 1989: 142). En este sentido la actitud que el nifio pueda tomar ante su
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enfermedad puede depender de que le ayude a sentirse mejor adaptado o lo que le
provoque menos malestar, pero también puede hacer que el nifio demande mayor
atencién y cuidado, ademas que si el demostrarse desvalido le provee de ganancias
secundarias seguramente continuard con lo que le haya dado los resultados con

anterioridad.

Los psicélogos se interesan particularmente en las funciones que tienen las actitudes
en la personalidad, como fuentes de motivacion que permiten la adaptacion al medio.
El enfoque funcional en el estudio de las actitudes también esta representado por
Daniel Katz, quien sugiere que el mantenimiento y la modificacion de las actitudes

sociales cumplen cuatro funciones diferentes en la personalidad:

Funcion adaptativa: las actitudes proporcionan gratificaciones y alejan de los
castigos, ademds de procurar minimizar el sufrimiento. En consecuencia, estd motivado
para adoptar las actitudes que le proporcionan la aprobacion y la estima de su familia
y de sus amigos. Se adoptan actitudes desfavorables sobre los objetos que llevan

intrinsecamente al castigo o impiden y frustran la satisfaccion de necesidades.

Funcion expresiva de valores: el individuo obtiene satisfacciones mediante la
expresion de actitudes apropiadas a sus valores personales y a su concepto de si
mismo. Estos valores personales y este autoconcepto son sistemas integrados de
actitudes que se aprenden en la nifiez, a partir de identificaciones con los padres y otras
figuras significativas y constituyen el nucleo central de la personalidad. Las creencias
religiosas, patridticas e ideoldgicas se basan usualmente en esta funcion (Mann, 1989:
144). Esto es muy importante ya que muchas familias le dan un fuerte enfoque
religioso a una enfermedad como ésta en sus hijos, tanto que aunque el nifilo se muy
pequeiio se las transmiten, entre las ideas religiosas pueden estar el “el castigo
divino”, que para el nifio puede reflejarse en sentir que hizo algo malo que le trajo

consecuencias; o pensar que es una prueba de fe.

Funcion de conocimiento: se basa en la necesidad de comprender, de dar sentido y
de dotar de una estructura adecuada al universo. Se mantienen las actitudes que

cuadran adecuadamente con las situaciones y que estructuran de un modo significativo
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la experiencia. Las actitudes que se revelan inadecuadas para enfrentarse a situaciones

nuevas y cambiantes se descartan porque llevan a la contradiccion y a la incoherencia.

Funcion de defensa del Yo: dicha funcion proporciona proteccion impidiendo el
conocimiento de verdades bdsicas, pero desagradables acerca de la vulnerabilidad a la
enfermedad y a la muerte, de las debilidades, inseguridades, y sobre realidades
terribles del mundo exterior tales como el desempleo, el crimen y la guerra. Los
mecanismos mediante los cuales el individuo se protege a si mismo de las tensiones y
angustias asociadas a motivos inaceptables y amenazas atemorizantes se conocen
como mecanismos de defensa del yo. Las opiniones y creencias desarrolladas para
impedir la toma de conciencia total de estas verdades desagradables cumplen la
funcion de defensa del yo (Mann, 1989: 144). En algunos casos pasa que pareciera que
los padres no estan del todo conscientes de la enfermedad de su hijo o que le restan
importancia, en muchos de ellos puede que se de esta funcién de defensa del Yo en la

gue les es mas funcional negar o ignorar el asunto que afrontarlo directamente.
1.6.2.3 El enfoque de la Consistencia:

Leon Festinger mantenia que es muy dificil cambiar las convicciones de las personas,
es decir, aquellas creencias mds importantes para su vida. Su modelo, conocido como
la disonancia cognoscitiva sostiene que las actitudes de las personas se basan en sus
creencias acerca de los diversos objetos, y que entre esas creencias tiene que darse un
acuerdo o equilibrio. El cambio de actitud no serd producido tanto por los refuerzos
cuanto por disonancia entre las creencias que tenga una misma persona (en Martin-

Barg, 1990: 259).
1.6.3 La Influencia Social: El Proceso de Cambio de Actitud

Dentro de la investigacion a realizar en cuanto a la influencia del cdncer en la actitud
del nino vy la nifia, como complemento se buscdé analizar la actitud de la familia y de
gué manera esta repercute en como afrontan los nifios su enfermedad; por lo que es
de utilidad la definicién del proceso de influencia social por identificacién, de Kelman.
Esta es la influencia social que resulta de la interaccién en grupos primarios pequefios,

tales como la familia y el grupo de pares.
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Este proceso de influencia se llama identificacion, y ocurre cuando un individuo
adopta las actitudes de un grupo porque sus relaciones con la persona o el grupo le
producen satisfaccion y forma parte de su auto-imagen. El pequefio grupo primario al
que el individuo estd afiliado, intimamente ejerce un tipo especial de influencia social.
Muchas actitudes bdsicas tienen su raiz y su apoyo en estos grupos y reflejan sus
normas, valores y creencias. Se trata en este caso de una influencia social normativa
procedente de los grupos de referencia con los que la persona estd intimamente
identificada. Las interacciones en la familia son fuente de las primeras y mds fuertes
influencias las actitudes. Los padres transfieren a sus hijos sus propias opiniones, y
preferencias a través del proceso de identificacion, es decir, de apropiacion de los

atributos de otra persona.

Aunque tales actitudes son las primeras y a menudo se aprenden con un alto grado
de implicacion emocional, se mantiene solamente mientras la relacion con los padres y
pares es satisfactoria y gratificante. Las gratificaciones que provienen de la aceptacion
de la influencia normativa, de adoptar la actitud “correcta™ en el grupo, incluyen el
estatuto, el reconocimiento, el apoyo y la aceptacion. Adherirse a las normas de grupo
proporciona también seguridad y la satisfaccion de saber que no se estd solo, que no se
es la unica persona que sostiene tal actitud. Esto ultimo constituye un factor
importante en las opiniones que estdn profundamente enraizadas en consideraciones

de realidad y de definicion social (Mann, 1989: 158 y 159).

En efecto, las actitudes sociales representan un eslabon fundamental para unir las
capacidades de la persona para percibir, sentir y aprender, y su experiencia continua en
un medio social complejo. La actitud que se tiene influencia otros procesos psicoldgicos
tales como la formacion de juicios sociales simples, la percepcion y la interpretacion de
estimulos ambientales, el aprendizaje y la retencion de materiales contradictorios y la

receptividad y apertura a nuevas informaciones (Mann, 1989: 163).
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Es indudable que sobretodo al hacer estudios con nifios, hay que tratar también con
los padres y las personas que los rodean lo mas que se pueda, precisamente porque
los procesos de influencia social durante la nifiez son fuertes; en muchas ocasiones
aunqgue se hable con el nifio, estos repiten constantemente pensamientos o ideas
transmitidas por sus padres. Si se pretende describir las actitudes e interpretacién de
los nifios ante su enfermedad, es importante también conocer la actitud de la familia y
su influencia en la del niflo; ademas es necesario conocer condiciones particulares del

contexto del que viene el nifio e interrelacionar todo lo mencionado anteriormente.
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CAPITULO Il
TECNICAS E INSTRUMENTOS
2.1 POBLACION

Se llevd a cabo un muestreo no probabilistico ya que por el tema de
investigacidon era necesario que la poblacién cumpliera con ciertas caracteristicas
relacionadas con el tema a indagar.

Para la presente investigacion después de haber hecho un reconocimiento de la
poblacién infantil que padece cancer en el Hospital San Juan de Dios, se decidio
delimitar el estudio a los pacientes con diagnéstico de Leucemia Linfoblastica
Aguda (L.L.A), la cual es el tipo de cancer mas frecuente en ese centro hospitalario,
y ademas por ser el que mas se da en nifios.

Se trabajoé con nifios de 6 a 12 anos, para que ya tuvieran cierta capacidad de

comprensién y expresion en lo referente a su enfermedad.

Edad delos nifios con que se trabajoé

o N B OO

Numero de nifio(a)s

anos | anos | aios | aios | aflos | afios | afios

B Edad de los nifios
con que se trabajo

En total se aplicd la escala a 8 nifias y 12 nifios; esto debido a que hay una mayor

incidencia de cdncer en nifios que en nifias.

En cuanto a su procedencia, 16 nifios, es decir un 80% del total de la muestra,
venian de areas rurales del pais, incluso en su mayoria de aldeas alejadas de las
cabeceras de sus departamentos. Solamente 4 nifos, el 20% restante, provenian
de la capital o cascos urbanos de municipios aledafos. Se pudo observar que en
general la poblacién con cancer que se atiende en el hospital es en su mayoria

proveniente de dreas rurales.
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2.2 TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS

A) Terapia de Juego:

La terapia del juego cumple funciones bioldégicas, interpersonales, y
socioculturales. Dentro de las funciones bioldgicas, estd el aprendizaje de
habilidades bdsicas, la liberacion del exceso de energia, la estimulacion sinestésica.
Funciones intrapersonales, como el dominio de situaciones, la exploracion,
iniciativa, comprension de las funciones mentales, desarrollo cognitivo. En las
funciones interpersonales encontramos, las habilidades sociales y la separacion-
individuacion. Socioculturalmente, se da la imitacion de los modelos de los adultos

que admiran.

La terapia del juego requiere una sala de juegos y materiales para juego
terapéutico, que permitan evaluar al nifio, y también el emprendimiento del
autoconocimiento por medio de la exploracion y el autocontrol. Se evaluan las

conductas expresadas, y los juguetes sirven para suscitar ciertas conductas.

La utilizacion del juego como herramienta terapéutica adquiere valor en relacion
a la funcidon simbdlica, que hay implicado detrds de ella, y es por ello que el “como
si”, la metdfora, es importante. Es asi como el juego es un acto que lleva a la vida y
adquiere sentido en si mismo. Como funcion simbdlica entendemos a aquello que
nos permite encontrar nuestro sentido individual conectdndonos con una cultura y

grupo humano.

El juego como herramienta terapéutica tiene el fin de conocer la realidad que el
nifio trae a consulta. ¢Por qué juego? Por que es la forma de expresion propia del

nifio, asi como el lenguaje lo es en el adulto.

El juego y la risa son una necesidad vital para los nifios. El juego es una
herramienta que les permite explorar y descubrir el mundo y a si mismos,
expresarse, encontrar satisfaccion, aprender a vivir. Pero cuando un nifio estd
ingresado a veces se marchita su imaginacion, su vitalidad natural, y el nifio se
retrae: deja de hablar, deja de jugar, de sonreir. Sabemos que algunos nifios tienen

esta necesidad de retraerse para asi poder "ahorrar energia" y afrontar la
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situacion, pero también hemos comprobado que si les estimulamos a que puedan
expresarse, relacionarse, jugar y divertirse, ello puede favorecer su salud mental e

incluso una mejor evolucion de la enfermedad.

Se trabajaron terapias de juego como complemento a la aplicacion de la escala
de actitudes ya que se considera que durante el juego el nifio y la nifia tienden a
expresarse mds y de una manera mds abierta, sobretodo se enfatizé en juegos
como: la casita, para indagar en las relaciones familiares y actitudes en estas que
puedan estar afectando en las actitudes de los nifios; juego de médico, para
conocer mds acerca de lo que piensan en relacion a la enfermedad, tratamientos
meédicos y hospitalizacion, lo cual estad muy ligado a los items elaborados para la

escala de actitudes ante el cancer. (Terapia de juego en el hospital: s.p).

Se contd con la sala de juegos de la pediatria, y los pacientes del hospital estédn
familiarizados con ésta, y en la mayoria de los casos forma parte de su tratamiento

por lo que fue de gran utilidad en el trabajo de campo

B) La Entrevista:

Es una técnica fundamental del método clinico y es un procedimiento de
investigacion cientifica de la psicologia. Tiene sus propios procedimientos o reglas
empiricas con las cuales se amplia y se verifica el conocimiento cientifico, sino que
al mismo tiempo se aplica. Identifica o hace confluir en el psicologo las funciones
de investigador o de profesional, ya que la técnica es el punto de interaccion entre
las ciencias y las necesidades prdcticas; es asi que la entrevista logra la aplicacion
de conocimientos cientificos y al mismo tiempo obtiene o posibilita llevar la vida
diaria del ser humano al nivel del conocimiento y la elaboracidn cientifica. Se

incluye la técnica y la teoria de la técnica en la entrevista psicoldgica.

Entrevista abierta: el entrevistador tiene amplia libertad para las preguntas o
para las intervenciones permitiendo toda la flexibilidad necesaria para cada caso
particular. Hay una flexibilidad que permite que el entrevistado configure el

campo de la entrevista segun su estructura psicoldgica particular, o dicho de otra
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manera, que el campo de la entrevista se configure al mdximo posible por las

variables que dependen de la personalidad del entrevistado.

Considerada de esta manera, la entrevista abierta posibilita una investigacion
mds amplia y profunda de la personalidad del entrevistado, mientras que la
cerrada puede permitir una mejor comparacion sistemdtica de datos (La

entrevista psicolégica: s.p.)

2.3 OPERACIONALIZACION DE LOS INSTRUMENTOS

Para comenzar la investigacion, fue necesario tener una semana de
reconocimiento en el area de Hemato-Oncologia. Con la ayuda de la Psicdloga de
Pediatria se conocié al personal y procedimientos de trabajo, asi también se
informo sobre la presencia de la estudiante investigadora en el lugar durante las

siguientes semanas.

El trabajo de campo se realizé durante el mes de abril del afio en curso, por las
mafianas después de la visita médica al encamamiento de Hemato-Oncologia y con
los nifios de consulta externa mientras esperaban ser atendidos en la clinica. Se
trabajo individualmente con cada nifio, en los casos en los que los padres lo

permitieron y en presencia de ellos con los que no.

Para establecer empatia se utilizd la terapia de juego, ademads sirvid como
medio de expresion de los nifios, asi también se pudieron observar detalles de la

personalidad de cada uno, y actitud ante su entorno.

Como principal instrumento de recoleccion de datos de tipo cuantitativo se
utilizé la escala de Likert sobre actitudes ante el cancer, a 20 niflos que son
pacientes regulares tanto de la consulta externa como del encamamiento del

servicio de Hemato-Oncologia Pediatrica del Hospital General San Juan de Dios.

Se utilizd en todo momento la observacién, para poder describir las reacciones
de los nifos ante los diferentes items de la escala que se les aplico, asi también su

capacidad cognitiva, y estado afectivo mientras se trabajo con ellos.
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También se realizé una entrevista con los padres o encargados de los 20 nifios a
los que se les aplico la escala para ahondar en el aspecto cualitativo y del entorno
de cada uno. Lo recabado durante las entrevistas se transcribié en la hoja de este
instrumento para que sirviera al momento de recabar la informacién de tipo

cualitativo en cuanto a la actitud de los nifios ante el cancer.

Se utilizé la entrevista no estructurada, fue una conversacion abierta, en la que
se trataron diversos temas relacionados con sus hijos, el tratamiento, sus visitas y
estadia en el hospital, historia de la enfermedad de sus nifios, relaciones familiares,
reacciones de sus otros hijos, cambios en su vida a raiz del diagndstico,
sentimientos ante la situacion. Se indago sobre cudl era el estado emocional de sus

hijos ante la enfermedad y la manera en la que la estan afrontando.

Algunos padres, una minoria, fueron poco colaboradores y no se pudo recabar

mucha informacidn por medio de la entrevista.
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CAPITULO IlI

REPRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

3.1 ANALISIS CUALITATIVO

El estudio se realizdé con los nifios de encamamiento por disponer de mas tiempo
para tratarlos y llevar a cabo un trabajo mas completo, no obstante, son los mismos
pacientes que cuando no es necesaria su hospitalizacion asisten cada semana, cada 15

dias 0 mas, segun la etapa en la que esté su tratamiento en la consulta externa.

La mayoria de los nifios con los que se trabajo provienen de areas rurales del pais,
son de escasos recursos y de familias extensas. Muchos de los padres de familia
trabajan como obreros, agricultores, vendedores o trabajos no bien remunerados. Las
madres son amas de casa en los hogares integrados; y en las familias de madres

solteras, trabajan lavando ropa, limpiando, vendiendo comida, etc.

Las actitudes comunmente pueden clasificarse como positivas o negativas, para la
presente investigacién hubo diversidad al respecto. La mitad de la muestra mostrd una
actitud negativa hacia la enfermedad, no fueron receptivos a nada, ni al personal, ni al
tratamiento, solo vieron los efectos negativos y lo doloroso que ha resultado el cancer;
esta problematica se evidencié en los nifios que son receptores de actitudes negativas
por parte de los padres, les demuestran que la enfermedad es una carga o molestia
para ellos. El resto de la poblacidn expresaron que no les agradaba el tratamiento pero
gue sabian que era para curarse, es decir son conscientes de su problema y
manifiestan que deben de colaborar en lo que puedan. Algunos de los que poseen una
actitud positiva con respecto al cancer se han visto beneficiados por la mayor atencién
de parte de las personas que los rodean, ademds de objetos materiales y

consideraciones en general.

Una de las dreas objeto de estudio se centra en lo cognitivo. Las ideas y creencias
gue tienen los nifios con respecto a su enfermedad se basan en lo que han escuchado
de los adultos que los rodean, sobretodo de sus padres, quienes en muchas ocasiones
se muestran inconformes con la enfermedad y lo que conlleva. Hay nifios que se

preocupan mucho, pasan tiempo pensando que su enfermedad y argumentan que son
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una carga para su familia, que no deben mostrar dolor porque eso molesta o preocupa
a su familia también. Hay otros con ideas un poco mas peculiares, uno dijo que por una
pelea con otro nifio, cuando el otro le pegd contamino su sangre, y no es extrafo que

el nifo lo piense, ya que constatd con el padre que él piensa lo mismo.

Por otro lado varios que piensan en su enfermedad como algo positivo, que ha
provocado que los traten mejor, la gente que los rodea les da cosas, les pone atencién,

les tienen consideraciones.

La actitud que el nifio tome en relacidn a su enfermedad va a depender del nivel en
que ésta se encuentre, hay casos en que los nifios no piensan en su enfermedad como
algo malo, pero esto se da en nifios que no han tenido muchas complicaciones en el

tratamiento.

Con respecto al componente afectivo cabe destacar que muchos de los padres
refirieron que a partir del comienzo de la enfermedad sus hijos se volvieron volubles,
con cambios constantes y repentinos de humor, son mads irritables que antes. Claro
que como se menciono anteriormente, esto se debe en muchas ocasiones a efectos

del tratamiento debido a los esteroides que se les recetan.

El tratamiento les genera ansiedad y temor. En su mayoria manifiestan tristeza y se

sienten culpables por la enfermedad. Les preocupa el causarle molestia a sus padres.

En el ambito conductual, existen dos polos opuestos: estdn los nifios timidos,
guienes son mas aprensivos que antes. Por el otro lado, los nifos extrovertidos, pasan
dando vueltas cuando el tratamiento se los permite, dentro de la sala de Oncologia,
van con los otros nifios, platican con los papas, enfermeras, médicos y quien llegue.
Segun los padres en el caso de varios que eran muy activos antes de la enfermedad, lo
siguen siendo salvo cuando el tratamiento es muy doloroso o les provoca fatiga
excesiva. Dentro de estos opuestos existe un comportamiento que es comun para la
mayoria, con la enfermedad se volvieron mas exigentes y demandantes de la atencidn
y presencia de sus padres, no les gusta que los dejen solos por mucho tiempo, ademas

de eso muchos se volvieron bastante caprichosos.
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Al hablar con los nifios la mayoria estuvieron de acuerdo en que su vida cambié
radicalmente después de que les dijeran que estaban enfermos. Para algunos el
cambio radicéd en que los veian como desvalidos, sus familiares empezaron a hacer
todo por ellos y a empefiarse porque el pequefio se dedique a descansar. En este caso
la adaptacién de unos nifios consistid en aceptar esta nueva situacién como algo
ventajoso ya que pudieron ser mas exigentes y conseguir beneficios que antes no
hubieran tenido. No obstante para otros nifios esto se torno como una desventaja ya

gue contribuyo a crear un sentimiento de inutilidad en ellos.

En muchos nifos el cambio de conducta fue notable a partir del diagnostico segun
comentaron los padres, sin embargo hay que tomar en cuenta lo mencionado por
Rodriguez-Marin que para los nifios la nueva situacion en su vida plantea demandas
excesivas que no comprenden del todo (en Alvarado, 1996: 366), entonces para
resistirlas en estos casos y debido a su falta de madurez en la niflez se comportan de la
manera que consideran que mejor los ayuda a adaptarse a la enfermedad aunque ese

comportamiento no sea el mas adecuado.

En la mayoria de los casos son las madres las que cuidan a nifios, siendo menos,
esta tarea por parte del padre, en estos casos, se observd que los sefiores tienden a
desesperarse mas rapido por su estadia en el hospital, son mas irritables y tienen
menos consideraciones con los nifios que las mamas. Esta situacién también

contribuye a la desestabilizacién econdmica familiar.

Dentro de la investigacidén se tomo como enfoque de la naturaleza de las actitudes
el modelo funcional de Daniel Katz, porque se concuerda en que la actitud puede

desarrollarse y mantenerse para satisfacer una necesidad importante del nifio.

Uno de los objetivos era explicar de qué manera el nifio con cdncer vive e interpreta
su realidad a partir del diagndstico, y es precisamente la interpretacién que los nifios
hacen de su enfermedad la que esta intimamente ligada a la vision de las personas
mas cercanas a ellos. Por ejemplo, en el caso de los padres que ven la enfermedad
como una carga, se observd en sus hijos una actitud mas negativa, rebeldes al

momento de recibir el tratamiento o muy tristes y desganados.
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El estrés es un factor que influye en la actitud de los nifios ante su enfermedad, ya
gue éste se presenta en la vida de las personas cuando se producen cambios y mas si
estos son repentinos ademds de desagradables. El cdncer en la nifiez produce estrés,
porque altera la relacién de los individuos con su medio ambiente. En todos los
sentidos el nino ve modificada su vida, debe adaptarse a una nueva y complicada
rutina que implica tratamiento, medicamentos, visitas o estadia en el hospital y
debilitamiento fisico. Agregado a esto el tratamiento cuando es en un lugar fuera de su

comunidad lo enfrenta a una cultura y personas diferentes.

La nifiez es un tiempo especial. Debido a que el diagnostico de una enfermedad
como el cancer aun es tomado en muchas ocasiones como algo tragico, mas en el caso
de un nifio, es que el trato cambia, al principio es un shock y sobre todo por Ia
ambigliedad que representa el no tener un tratamiento que asegure en determinado
tiempo la desaparicion del cancer. Ademas de que los nuevos cuidados que se deben
tener con el nifio hacen que cambien las relaciones entre padres e hijos, y al percibir
este cambio el nifio no se queda indiferente sino asume un nuevo rol, el que cree que

le corresponde: el de nifio enfermo.

Hay que recordar que la enfermedad consume la energia del nifio, destruye érganos
y huesos, y debilita sus defensas contra otras enfermedades. Por lo que de inicio se
sabe que estos niflos no estdn en condiciones fisicas normales, lo cual se pudo
constatar afecta también su estado psiquico, ya que se ven obligados pasar mas
tiempo descansando ya sea por decision de los padres o por la fatiga que conlleva su
tratamiento. Asi también conlleva aislamiento social, porque es necesario en la
mayoria de los casos dejar la escuela, donde se da el mayor contacto con pares;
muchos padres son un poco mas extremistas o se tornan protectores en el afan por
evitar que sus hijos se enfermen debido a sus bajas defensas y no les permiten realizar
casi ninguna actividad; lo cual provoca en el nifio un mayor malestar, ya que padece

una enfermedad a nivel bioldgico y aparte se desestabiliza su estado emocional.

El pequeiio grupo primario al que el individuo estd dafiliado, intimamente ejerce un
tipo especial de influencia social. Muchas actitudes bdsicas tienen su raiz y su apoyo en

estos grupos y reflejan sus normas, valores y creencias. Se trata en este caso de una
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influencia social normativa procedente de los grupos de referencia con los que la
persona estd intimamente identificada. Las interacciones en la familia son fuente de las
primeras y mds fuertes influencias en las actitudes. Los padres transfieren a sus hijos
sus propias opiniones, y preferencias a través del proceso de identificacion, es decir, de
apropiacion de los atributos de otra persona (Mann, 1989: 158 y 159). Son estas
interacciones con la familia las que contribuyen en mayor medida a la actitud que el
nino muestra ante su padecimiento, es por eso que si se desea cambiar la forma en
gue el paciente afronta el cancer es primordial llevar a cabo mucho trabajo con los
padres ya que debido a este fuerte proceso de influencia social que ejercen en sus
hijos, si no se da un cambio a nivel del entorno dificilmente el nifio va a cambiar y a

mantener una nueva actitud que le beneficie en su tratamiento.

Dentro de la investigacion se plated el explicar de qué manera viven e interpretan su
realidad los nifios a partir de diagndéstico ademas de analizar la actitud de la familia ante el
cancer; lo cual esta estrechamente relacionado. Como se menciono anteriormente en la
mayoria de los casos, los nifios vienen de familias extensas por lo que la enfermedad afecta a
todos emocional y econédmicamente también. Varias de las madres que cuidaban a sus hijos se
vieron en la necesidad de dejar a sus otros hijos solos, cuando hay un hijo o hija mayor los
demas niflos quedan a su cargo, lo cual si los mayores son responsables y maduros no hay
tanto problema, pero hubo casos en los que los hijos que se quedan se muestran muy
molestos, celosos e inconformes con la nueva situacién. También se dieron casos opuestos,
cuando el padre es quien cuida al nifio en el hospital, el hijo se siente por lo general triste ya
gue existe una preferencia por el cuidado y atencién de la madre, a pesar de que esto pasaba
en casos en los que hay bebés pequefios o muchos nifios en casa, las razones no satisfacen al
nifo quien en muchas ocasiones se sienten abandonados o menos apreciados que sus

hermanos.

También el orden de nacimiento influye en el trato del nifio con cancer, ya que en los casos
gue se volcé mayor atencidn, cuidados y proteccion hacia ellos, fue en los que el hijo era el
mas pequefio de todos, ya que en esa situacién siempre fue la madre la que acompania al hijo,
y los demas hermanos toman mejor la enfermedad y procuran ayudar en lo que se pueda al

pequefio.

Hubo padres que expresaron abiertamente su enojo en cuanto a la situacion, ya que ven la

enfermedad con todo lo que conlleva como un sacrificio y carga en sus vidas. Y asi se lo
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demuestran a sus hijos, se observaron reproches y menos consideraciones con ellos. Algunos
dicen que estdn asi porque ya ha sido mucho tiempo en tratamientos y esto ha afectado sus
vidas en gran medida. En estos casos los nifios se sienten culpables por estar enfermos vy

buscaban demostrar lo menos posible sus malestares.

Hay que destacar los casos en los que los padres procuraron que sus hijos continuaran con
una vida lo mas normal dentro de lo posible, no los sacaron por completo de la escuela sino
gue buscaron que siguieran con sus actividades, si bien les tienen consideraciones y cuidados
por la enfermedad tratan de no consentirlos mucho y ponerles limites, ademas que en estos
casos la comunicacion con los niflos era evidentemente mayor. Estos nifios fueron de los que
se mostraron mas positivos y sobrellevaban mejor el tratamiento y la hospitalizacion. También

se observé que estos nifios eran de los mas extrovertidos.

3.2 ANALISIS CUANTITATIVO

Se utilizé como instrumento para indagar en actitudes respecto al cancer la escala
de Likert con 15 items, de los cuales se grafican y explican brevemente los resultados a

continuacion:

RESULTADOS: Escala de Actitudes

Actitudes del nifio y la nifia hacia el cancer

1. Me gusta estar en el hospital cuando estoy enfermo.

14
12
10
8
6
4
2 I
0
En desacuerdo Neutral Deacuerdo
m1. Me gustaestarenel
hospital cuando estoy 12 2 6
enfermo (a)

46



El primer item de la escala hace referencia al entorno hospitalario en el que los nifios pasan
mucho tiempo después de ser diagnosticados con cdncer. La mayoria, 12 nifios que
representan un 60%, expresaron que no les gusta estar en el hospital cuando estan enfermos
sobretodo porque esto lo asocian a las temporadas en las que tienen recaidas o en las que
deben recibir el tratamiento que no les agrada; ademas del cambio radical de lo que hacen
cuando estan en sus casa. Solo el 30% de los nifios, es decir 6, estuvieron de acuerdo en que
les gustaba estar en el hospital, ellos expresaron que esto se debia a que recibian mas atencién
y cuidados de sus padres, y en general de la gente que los rodea. Hubo 2 nifios que dijeron
que les daba igual estar o no el hospital cuando se enferman, es decir, que tuvieron una

respuesta neutral.

2. Me agradan las enfermeras.

20
15
10

5

0 ||

En
Neutral De acuerdo
desacuerdo
W 2. Me agradanlas ]
] 2 1 17
enfermeras.

En este item se hace referencia a las enfermeras porque son del personal hospitalario con
las que mas contacto tienen los nifos, 17 nifios que representan un 85% expresaron que si les
agradaban las enfermeras, ya que los trataban bien. En general, se pudo observar esto ya que
en este servicio en especifico las enfermeras se muestra amables con los nifios, siempre que
hay algun problema lo manifiestan directamente a los padres. Sélo 2 dijeron que no le

agradaban las enfermeras y 1 que manifestd una respuesta neutral.
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3. Me da miedo cuando el médico se acerca a mi.

12
10
&
6
4
2
0
En
MNeutral Deacuerdo
desacuerdo
m 3. Me damiedo cuando 1 0 9
el médico se acerca a mi.

En lo referente a este item, 11 nifios dijeron que no les daba miedo cuando el médico se
acercaba, mientras que 9, que representan un 45% del total, dijeron que si. Es destacable que
a los que dijeron que les da miedo es porque asocian al médico con el tratamiento y

medicamentos para su enfermedad.

4. Me gusta como me veo.

20
15
10
5
o I
Endesacuerdo Neutral De acuerdo
H nifios 3 0 17

En éste item referente a su imagen corporal, en especial debido a que ésta se ve
modificada por el tratamiento de su enfermedad; 3 dijeron que no les gustaba como se veiany
17 que representan el 85% dijeron que si; sin embargo, este fue uno de los items en los que
mas dudaron su respuesta los nifios, se quedaban pensando y en muchas ocasiones si estaban

acompafiados por sus padres u otra persona decian que si les gustaba como se veian.
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5. Me gusta como me siento después de que me dan el medicamento.

14
12

O N B

I
En desacuerdo MNeutral Deacuerdo

B 5 Megusta como me
siento después de que me 7 1 12
dan el medicamento.

En cuanto a este item, 12 que representan un 60%, expresaron que si les gustaba después
de que les daban el medicamento porque los ayudaba a recuperarse y porque muchas veces
cuando tenian dolor esto era lo que los aliviaba, es decir, que tomaron en cuenta los
medicamentos paliativos del dolor sobretodo. Otros 7, el 35%, dijeron que no les gustaba
después de que les dan el medicamento, y esto debido a los efectos negativos después de las

quimioterapias o radioterapias; como quemadauras, fatiga, mal humor, entre otras cosas.

6. Mis papds son mas carifiosos conmigo que antes.

18
16
14
12
10
&
6
4
: —
0
En MNeutral Deacuerdo
desacuerdo
H 6. Mis papas sonmas
carifiosos conmigo que 4 0 16
antes.

En cuanto a la actitud de sus padres respecto a los nifios, en su mayoria 16 que representan
el 80% del total dijeron que sus padres si eran mas carifiosos con ellos que antes de la
enfermedad, de hecho el cambio se daba en varios aspectos de su vida; no solo eran mas
carifiosos sino tenian privilegios sobre sus hermanos, les prestaban mayor atencién, pasaban
mas tiempo con ellos entre otras. Sélo 4, que representan un 20%, expresaron su desacuerdo
con este item, ya que sus padres siguen siendo iguales con ellos que antes de la enfermedad; o
incluso los tratan peor haciéndoles ver que su padecimiento es una carga o algo molesto para

ellos.
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7. Extrafioir ala escuela.

16
14
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desacuerdo
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. 4 1 15
escuela.

La mayoria de los nifios con cancer con los que se trabajé tuvieron que dejar la escuela,
muchos repentinamente debido al tratamiento, pocos son los que siguen sus estudios pero
que faltan constantemente cuando es necesario debido a recaidas o tratamiento. Sobre si
extrafiaban la escuela, 15 que representan un 75% del total, expresaron que si extrafiaban ir,
sobretodo por la convivencia con sus compafieros y los juegos. Fueron solo 4, un 20%, los que
dijeron que no la extrafiaban, sin embargo, estos expresaron que se debia a que no les gusta

recibir clases o tener que estudiar; 1 de los nifios tuvo una respuesta neutral.

8. Me hace falta jugar con mis amiguitos (escuela, vecindad, de su entorno)

20
15
10

En

MNeutral De acuerdo
desacuerdo

m 8. Me hace falta jugar
con mis amiguitos
{escuela, vecindad, su
entorno)

En su mayoria los nifios estuvieron de acuerdo en que les hacia falta jugar con sus amigos,
19 es decir un 95% del total, y segun expresaron debido a que por el tratamiento pasaban
mucho tiempo en el hospital, muy cansados, o porque sus papas ya no los dejaban hacer
muchos esfuerzos como antes. Solo 1 estuvo en desacuerdo y se debia a que es un poco timido

y no le gusta o le cuesta interactuar con otros nifios.
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9. Pienso que estoy asi porque me porte mal.

14

12
10

oM BOh

En desacuerdo

MNeutral

Deacuerdo

W 9. Pienso que estoy asi
porque me porte mal.

12

Este item como el numero 4 fueron de los que mas hicieron dudar a los niflos en sus
respuestas, se quedaban pensando que contestar, 12 estuvieron en desacuerdo, aunque
muchos de estos lo dudaron. Los 5 que estuvieron de acuerdo, un 25%, explicaron bastante
bien porque pensaban que si: algunos contestaron que creian que se debia a que en el pasado
se habian portado mal lo que denota que ven la enfermedad como un castigo; hubo uno
incluso que dijo que se lo habia contagiado otro nifio al haberlo golpeado (esta es una idea que

el padre del niflo también cree). Sélo 2 nifios dijeron que no creian ni una cosa ni la otra, lo

cual se denomina como respuesta neutral.

10. Hay ocasiones en las que no quiero que nadie se me acerque.

18
16
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12
10

oM B

1

En
desacuerdo

MNeutral

Deacuerdo

semeacerque.

m10. Hay ocasiones enlas
que no quiero que nadie 1

16

Este item hace referencia directamente al componente conductual

embargo, también tiene que ver con el afectivo ya que emocionalmente los nifios se tornan
volubles y con constantes cambios de humor, muchos debidos al tratamiento. Prueba de ello
es que rapidamente 16 nifos, que son el 80% del total, contestaron que si eso les pasaba
frecuentemente, que se desesperaban y habia momentos en los que no querian que nadie les

dijera nada o se les acercara. Fueron solamente 4, el 20%, que expresaron que esto no les

51

de la actitud, sin



pasaba, cabe destacar que son nifios que se observd que eran tranquilos y de buen caracter en

general.

11. Ahora como alimentos distintos de los que comia antes, eso me desagrada.
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En Neutral De acuerdo
desacuerdo
H11. Ahoracomo cosas
distintas de las que
, 6 0 14
comiaantes, eso me
desagrada.

Se incluyd este item debido a que la alimentacion es una parte que se vuelve muy
importante dentro de la actitud de los nifios, ya que a muchos les disgusta comer cosas que no
comian antes lo cual influye muchas veces en su cambio de humor. Aunque varia mucho al
dieta en cada caso, por lo general hay etapas del tratamiento en los que los nifios no pueden
comer alimentos con sal, azlcar, o grasa; ademas que la comida que comen en el hospital
suele ser muy diferente a la que estdn acostumbrados. Fueron 14 nifios, 70%, que estuvieron
de acuerdo con que les desagradaba comer cosas diferentes y que por eso muchas veces
preferian no comer, ademds de que habia muchas veces en las que por el tratamiento ya no
les daba mucha hambre. Sélo 6, es decir el 30%, estuvieron en desacuerdo y dijeron que no les

desagradaba comer cosas diferentes.

12. Me agrada pasar tiempo con niflos que son como yo.

14
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10
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COMO YO.
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Debido a la enfermedad los nifios ya sea por hospitalizaciones o visitas a la consulta externa
del hospital se ven obligados a convivir con mas nifios que pasan por el mismo tratamiento que
ellos; 12 nifos, un 60%, estuvieron de acuerdo en que les gustaba pasar tiempo con nifios que
eran como ellos, de hecho en muchos casos se observé que los nifios crean fuertes lazos de
amistad con nifios que son hospitalizados mientras ellos también; sin embargo, en muchos de
los casos suele ser dificil ya que esto implica que ven crisis en la enfermedad de sus amigos o
incluso la muerte, y entre mas fuerte es el lazo mas dura es esta situacion. No obstante, hay
nifios a los que no les gusta tratar con los nifios con cancer como ellos, un 30% de la muestra,
esto principalmente porque al desagradarles todo lo que tiene que ver con su estadia en el
hospital o con el tratamiento, también se rehdsan a tratar con los demds enfermos; aunque
algunos de ellos se pudo observar que se debe a que son introvertidos y les cuesta entablar
nuevas amistades y mas en estas condiciones. Solo 2 nifios, 10% del total, dijeron que si se
podia hacian amistades y si no que no importaba, por lo que se considerd una respuesta

neutral.

13. Me siento muy fuerte.

12
10
8
6
4
2
0 |
En
MNeutral Deacuerdo
desacuerdo
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El sentido de fortaleza en los niflos es un elemento importante dentro de su actitud, ya que
influye en su manera de afrontar la enfermedad, aun cuando la fuerza sea mas mental que
fisica. Estuvieron parejas las respuestas, 11 nifios, un 55%, expresaron que si se sentian fuertes
y se notaba en su manera de afirmarlo rédpidamente, cabe destacar que dentro de estos hubo
nifios que se evidencié su estado de debilidad fisica debida al tratamiento, sin embargo, en
actitud era todo lo opuesto. En desacuerdo estuvieron 8 nifios, un 40%, que expresaron que en
muchas ocasiones se sentian cansados y que no se consideraban fuertes. Uno de los nifios, un

5%, expres6 que eso variaba mucho por lo que su respuesta fue considerada neutral.

53



14. Estar enfermo (a) me ha traido cosas buenas-
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En cuanto a lo que se tratado con anterioridad, en muchos casos después de la deteccion
del cancer, la familia o las personas que rodean al nifio se tornan diferentes, y esto se puede
decir que hasta dentro de la sociedad existe un trato especial cuando se trata de nifios con
cancer. En este item, 11 nifios, 55% del total, estuvieron desacuerdo que la enfermedad les
hubiera traido cosas buenas; esto debido a que para ellos era mas fuerte las cosas negativas
tales como: el tratamiento doloroso, los medicamentos, las estancias en el hospital, y el
cambio en su rutina normal. El restante 45%, 9 nifios, expresaron que si les habia traido cosas
buenas la enfermedad, por ejemplo: mds atencién asi como mejor trato por parte de su familia
y gente que los rodea, les dan regalos, les tienen consideraciones, entre otras. En cada nifio

varia un poco la reaccién de la gente que los rodea a esto se debe casi la mitad estuviera de

acuerdo y la otra no.

15. Pienso mucho en mi enfermedad.
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En muchos casos, después del diagndstico de cancer en los nifios, provoca el cambio de
rutina debido al tratamiento, lo que muchas veces implica para el pequeiio dejar sus
actividades comunes como ir a la escuela, ademas de que el tiempo de reposo se vuelve

mayor; y debido a que casi toda su vida gira en torno a la enfermedad tomod en cuenta un item
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para saber si los nifios pasan en realidad mucho tiempo pensando en su padecimiento. Un
65%, 13 nifos, estuvieron de acuerdo en que se la pasaban mucho tiempo pensando en su
enfermedad y en las situaciones que ésta les ha traido a sus vidas. Aunque fueron menos, 7

nifios, 35% del total, expresaron que no pensaban tanto tiempo en la enfermedad.
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CAPITULO IV

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES

Dentro del estudio la mitad de los nifios mostraron actitud positiva respecto al
tratamiento y lo que conlleva, expresando que si experimentan dolor pero que saben
que esto les traerd mejoria en su padecimiento. La otra mitad que mostré actitud
negativa, ven con desagrado el tratamiento ademads son los nifios cuyos padres se
muestran desesperados y molestos, ya sea implicita o explicitamente en algunos casos,

con tener que lidiar con la enfermedad de sus hijos.

Los nifios son altamente influenciados socio-culturalmente, absorben las opiniones
y creencias de las personas que les rodean, asi como de los medios de comunicacién a

los que tienen acceso, y esto es determinante en su concepcion del cancer.

En todos los casos los niflos mostraron que su actitud corresponde a una funcion
adaptativa, adoptaron la actitud que los hacia seguir funcionando dentro de su circulo
primario y que les evitaba rechazo, ademds de proporcionarles ventajas en algunas

circunstancias.

Los nifios aun con nivel socioecondmico y escolaridad baja, entienden el proceso de
su enfermedad y lo que conlleva, claro que esto siempre ligado a la cantidad y calidad

de la informacién que recibieron delas personas mas cercanos a ellos.

Los nifos extrovertidos se mostraron con mayor capacidad de adaptacion tanto a la

enfermedad como al entorno hospitalario.

Los casos en los que los padres decidieron que el nifio llevara una vida lo mas
normal posible aun después del diagndstico, permitieron que el nifio se sintiera y

comportara mas como un nifio normal que como un paciente enfermo.

El cambio en la rutina de la vida diaria de la familia y la reestructuracion de ésta es
una de las mayores fuentes de estrés para todos los miembros de la familia como para

el nifo con cancer.

El tema de la autoimagen es muy delicado, la mayoria de los nifios no se expresa

acerca de que piensan de cémo se ven.
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4.2 RECOMENDACIONES

Instruir a los papas de los nifios en lo concerniente al aspecto emocional de sus hijos

que padecen cancer.

Promover el mejoramiento en la comunicacién entre los padres y sus hijos, el
desarrollo de esta confianza para que los nifios se sientan mas libres de expresar todo

lo que les molesta, preocupa o les desagrada de su padecimiento.

Desarrollar talleres de concientizacién sobre la salud mental del nifio que padece
cancer dirigido al personal multidisciplinario que trabaja con los pacientes oncoldgico-

pediatricos.

Trabajar los aspectos de autoconcepto y autoestima con los nifios que padecen
cancer, ya que éstos se ven afectados de gran manera debido a los cambios fisicos y

animicos provocados por su enfermedad.

Implementar convivencias de los nifios que padecen cdncer y sus familias mas alla

del ambito hospitalario.

Al hospital se le recomienda crear un programa psicolégico que incluya la

explicacion y adaptacion del nifio tanto a su enfermedad como al hospital.

A la universidad implementar dentro de los cursos de investigacién y diagnostico,
preparacion para la elaboracién de instrumentos que permitan a los tesistas contar

con herramientas para aplicar en el trabajo de campo.
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10.

11.

12.

13.

Escala de Actitudes

Actitudes del nifio y la nifia hacia el cdncer

Me gusta estar en el hospital cuando estoy enfermo.

Me agradan las enfermeras.

Me da miedo cuando el médico se acerca a mi.

Me gusta como me veo.

Me gusta como me siento después de que me dan el medicamento.

Mis papds son mas carifiosos conmigo que antes.

Extrafio ir a la escuela.

En desacuerdo

Neutral De acuerds

Ea desacuerdo Neutral De acuerd

Ea desacuerdo Neutral De acuerd

En desacuerdo Neutral De acuerts

Ea desacuerdo Neutral De acuerd

En desacuerdo Neutral De acuendo

Ea desacuerdo Neutral De acuerd

Me hace falta jugar con mis amiguitos (escuela, vecindad, de su entorno)
En desacuerdo

Pienso que estoy asi porque me porte mal.

Hay ocasiones en las que no quiero que nadie se me acerque.

Ahora como cosas distintas de las que comia antes, eso me desagrada.

Me agrada pasar tiempo con los nifios que son como yo.

Me siento muy fuerte.
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Neutral De acuendo

En desacuerdo Keutral De acuerd

En desacuerdo Reutral De acuerds

En desacuerdo Neutral De acuendo

En desacuerdo Neutral De acuendo

En desacuerdo Reutral De acuerds



Ea desacuerdo

Neutral De acuerds

14. Estar enfermo (a) me ha traido cosas buenas.

15. Pienso mucho en mi enfermedad. e

En desacuerdo Neutral De acuerda
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HOJA DE OBSERVACION DURANTE

LA APLICACION DE LA ESCALA NO.

NOMBRE (solo iniciales):

EDAD: SEXO: PROCEDENCIA:

TIEMPO DE APLICACION:

> DISPOSICION DEL NINO ANTE LA PRUEBA:

> ATENCION DURANTE LA APLICACION:

» COMPORTAMIENTO:

> APORTES EXTRA A ITEMS EN LA ESCALA:

> DUDAS DEL NINO (A) QUE SURGIERON DURANTE LA PRUEBA:

> NOTAS:
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ENTREVISTA ABIERTA A PADRES DE FAMILIA

NO.
Nombre (iniciales):
Edad: __ Sexo: __ No.dehijos: _ Edad del hijo con cancer:
Religion: Estado Civil: Procedencia:

TRANSCRIPICION DE ENTREVISTA:
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RESUMEN

En este estudio se trabajé desde un enfoque de investigacion cualitativa ya que el
objetivo general propuesto fue describir las caracteristicas de la actitud del nifio y la
nifia que padecen cdncer, pero desde una perspectiva integral del entorno de estos
nifos; sin embargo, se complemento con una escala de actitudes que permitié

sistematizar las respuestas y facilitar la presentacidn de los resultados.

Se basé en la Teoria del Desarrollo mental de Vigostky, ya que permitié relacionar
todos los acontecimientos que les suceden a los nifios en su nivel interpsicoldgico
primero, como el contexto del que vienen ha influido en la manera de afrontar su
enfermedad por medio del proceso de internalizacién que forman sus esquemas ideo-
afectivos los cuales se transforman en conductas que se manifiestan el la actitud, la

cual fue el objeto de estudio de la presente investigacion.

Se trabajé la investigacion desde la Psicologia Social para explicar todo lo
relacionado a las actitudes, y se trabajé especificamente desde la Psicologia Social de
la Salud para explicar la reaccién emocional de los niflos ante el tratamiento, la
hospitalizacidn y todo lo que conlleva el cancer a temprana edad y viniendo de un nivel

socioeconémico bajo y procedencia rural.

Se encontrd que la actitud que los nifios toman ante el cancer depende mucho de
cémo funciona su circulo familiar y que cumple una funcién adaptativa, es decir, que
ellos adoptan la actitud que es esperada y aprobada por su familia que les traiga
menos castigos (implicitos la mayoria de ocasiones) o que les proporcione mayores

beneficios.

La mayoria de los nifios tienen una idea clara de su enfermedad y en que consiste,
han aprendido la rutina de tratamientos, medicamentos, hospitalizacion y demas, sin
embargo fue interesante observar como a los nifios mas extrovertidos se les facilita la
adaptacion a su situacion, lo cual contribuye de gran manera en la actitud positiva ante

el cancer.

No hubo mucha diferencia de actitud que dependiera del sexo del paciente, sino

influyen mas sus caracteristicas de personalidad, su entorno familiar, social y cultural.
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