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RESUMEN

En este trabajo de investigacién se presenta un estudio que tuvo como objetivo,
elaborar un programa de apoyo psicoeducativo para el nifio oncoldgico
guatemalteco. EIl programa consta de tres folletos: “Cheperico esta enfermo”,
un cuento para nifios ambientado en las selvas de Petén, “Nuestro hijo tiene
cancer”, un manual de orientacion para los padres del nifio oncoldgico y “Maria
tiene cancer”, un manual dirigido a los maestros que tienen un alumno con

cancer.

Es una investigacion de tipo descriptiva con un analisis cualitativo de los datos
obtenidos. Las unidades de andlisis fueron libros y folletos que forman parte de
programas de atencion oncolégica integral en Espafia y Argentina. Los
resultados fueron presentados en dos cuadros, uno que describe lo encontrado
en el material dirigido a los nifios y otro el dirigido a los adultos. El programa
propuesto fue validado por expertos en psicologia y pedagogia infantil y en
nifos oncolégicos. EI muestreo fue no probabilistico del tipo muestra de
expertos. El instrumento utilizado es una escala de Likert para cada uno de los

folletos elaborados

Al final de este estudio, se concluye que, segun opinion de los expertos, el
programa propuesto puede llegar a ser una herramienta util en hospitales de
oncologia pediatrica y en escuelas, tanto las que presentan casos de nifios con
cancer, como en las que no lo presentan. Por lo que se recomienda su

distribucion y uso y la ampliacién de este material.
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INTRODUCCION

El cancer es un proceso en el cual las células crecen y se reproducen de forma
anormal e incontrolada. Esto da origen a enfermedades distintas que reciben
nombres especificos dependiendo de la parte del organismo que afecta. Esta
enfermedad es un problema grave de salud a nivel mundial y, en muchos
casos, el impacto de la enfermedad es mayor en pacientes infantiles que en
pacientes adultos. El cancer infantil tiene caracteristicas propias que lo

diferencian del cancer en adultos.

En los ultimos afios han aparecido tratamientos cada vez mas efectivos para
combatir esta enfermedad y, en muchos casos, se puede llegar a la completa
curacion. Estos avances en la medicina han creado una poblacion grande y en
aumento de jévenes y nifios que terminan exitosamente el tratamiento
oncologico. Sin embargo estos tratamientos tienen fuertes implicaciones
emocionales, que persisten hasta después de terminado el tratamiento, ya que
son invasivos, largos e intensivos y requieren continuas visitas a hospitales y

numerosos cuidados en el hogar.

La integracion a la escuela es parte esencial del desarrollo psicoldgico y social
normal de cualquier nifio. Los nifios afectados con cancer asisten
irregularmente a clases o dejan de asistir por completo durante algun tiempo.

Al mismo tiempo la mayoria de nifios tiene que lidiar con los efectos
secundarios desagradables de los tratamientos que reciben. Estos pueden ir

desde malestar general hasta nauseas, vomitos, diarrea y alopecia.

Estas irregularidades se suman a la inseguridad de padres, maestros y
comparfieros de clase respecto a la forma de afrontar la situacion. Es necesario
ademas tomar en cuenta que los factores culturales influyen en la forma de
afrontar el problema.

El presente trabajo pretende investigar los factores que deben ser tomados en
cuenta en la elaboracion de un programa de apoyo psicoeductivo para el nifio

oncolégico guatemalteco y en base a esta informacion elaborar un folleto de



apoyo para los padres, uno para los maestros y una historia que ayude al

paciente oncoldgico infantil a entender mejor su enfermedad.

Respecto a la incidencia del Cancer Infantil en Guatemala, Ruano (1998) cita
un estudio retrospectivo de cuatro afios acerca de la enfermedad realizado en
los hospitales Roosvelt y San Juan de Dios por, Luna, Slowing, Valverde,
Antillon y Challinor. De 430 casos estudiados, el 48% eran menores de 5 afios,
el 57% eran varones y 43% nifias. El diagnostico mas comun fue el de
leucemia aguda (48%), seguido de la enfermedad de Hodgkin o cancer de los
ganglios linfaticos (15%) y el retinoblastoma o cancer en los ojos (9%). Otros
tipos de cancer diagnosticados fueron los tumores en el cerebro (8%) y el
tumor de Wilms o céancer en el riidn (5%). Después de tres afios el 42% de
estos pacientes seguian con vida, mientras que el 16% habian fallecido. Del
restante 41% de los pacientes ya no se tenia informacion debido a que, en

contra de las indicaciones médicas ya no continuaron el tratamiento

Izaguirre (2003) investigé la infraestructura de la Unidad de Oncologia
Pediatrica utilizando entrevistas con especialistas y con los encargados del
programa educativo y cuestionarios para 15 pacientes de 4 a 17 afios y sus
padres de familia. Llegd a la conclusién que las familias afectadas con un nifio
con céncer deben recibir apoyo psicoldgico y social que integre a todos los
miembros de la familia, los amigos, los vecinos y la comunidad. Agrega que los
pacientes hospitalizados padecen de ansiedad de separacién, retraimiento y
represion, por lo que es aconsejable reducir al minimo las estadias en el
hospital y, en lo posible, trabajar en base a tratamientos ambulatorios ya que

asi se logran reducir los efectos emocionales de la enfermedad.

Samayoa (1995) amplia lo dicho anteriormente al mencionar un estudio
realizado por Marmol (1993), en el que después de estudiar la relacion
existente entre la depresion y la hospitalizacion, en nifios entre 8 y 11 afios
hospitalizados en el Hospital General San Juan de Dios, concluyé que la
reaccion de estos pacientes ante la enfermedad eran estados depresivos que
se manifestaban como miedo, sensibilidad excesiva al dolor, agresividad, falta

de apetito, desdrdenes de suefio y desinterés generalizado.
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Martinez y Corado (1980) estudiaron la depresién en pacientes oncoldgicos
guatemaltecos comprendidos entre los 14 y los 76 afos diagnosticados con
cancer. Usando la Escala para la Automedicion de la Depresiéon (EAMD),
determinaron que el 83.9% de los sujetos estudiados presentaban

sintomatologia propia de la depresion.

La investigacion de Garcia (2005) en relacién al rango de padecimiento de
ansiedad y depresion en padres con nifilos hospitalizados en la Unidad de
Hematologia Pediatrica del Hospital San Juan de Dios, arrojan resultados
similares, considerando que los sintomas de la depresion leve son minimos.
Estos resultados demuestran que el 17 % de los padres estudiados
presentaban un nivel de depresién leve, el 50% depresion moderada y el 33%

tenia depresion severa

Cuevas (2002), sin embargo, en su estudio acerca de los indices de depresion
y ansiedad en padres de nifios hospitalizados concluyé que ninguno de los
sujetos estudiados presentaba depresion severa. Sin embargo un 10% de los

padres y el 25% de las madres la presentan ansiedad severa.

Respecto a los efectos psicolégicos que los cambios corporales pueden tener
en el paciente, Lopez, Santos, Garcia, Samayoa y Zuleta (1983) investigaron
en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) la aplicacion de varias
terapias psicolégicas a 21 pacientes que habian sufrido amputaciones como
consecuencia del cancer, concluyendo que el nivel de ansiedad de los
pacientes bajaba en la medida en la que podian hablar liboremente acerca de

sus emociones e inquietudes.

Refiriéendose a la autoestima Rivera (1986), después de realizar en Guatemala
una investigacion sobre el nifio con cancer terminal en la que, entre otras
cosas, investigo el ajuste del nifio oncoldgico a la escuela, determind que si el
nifio tiene oportunidad de expresar sus sentimientos y emociones respecto a la
enfermedad, su nivel de ansiedad baja y su autoestima se desarrolla de mejor

forma.



Samayoa (1995) cita el estudio realizado en 1979 en Estados Unidos por
OMalley, Coger, Foster y Slavin en el que estudiaron a 114 nifios
sobrevivientes de céancer y concluyeron que el 59% de ellos presentaba
sintomas psiquiatricos de severos a moderados. Asi mismo determinaron que
el conocimiento de la realidad por parte del paciente infantil oncolégico, es muy
beneficioso para sobrellevar mejor el tratamiento y adaptarse a sus nuevas

necesidades.

Por su parte Cincotta (1993) en su articulo “Workshop de Nifios con Cancer”,
publicado en la revista de La Sociedad Americana de Cancer se refiere a los
efectos psicoldgicos que conlleva la enfermedad. La caida del pelo, en algunos
casos y el envejecimiento prematuro en otros, provoca que la imagen que el
nifio tiene de si mismo cambie. La percepcion que los compafieros de clase
tienen acerca del nifio oncolégico también se transforma, ya que no solamente
el aspecto fisico se ve afectado por la enfermedad y el tratamiento, sino
también el humor se vuelve inestable y la energia disminuye, lo que

frecuentemente trae consigo el aislamiento social.

De la misma forma Rossel y Rodriguez (1999) en el folleto de la Fundacién
Ayudame a Vivir titulado “Los Nifilos con Cancer y la Escuela” publicado en El
Salvador describen la dificultad que presentan los nifios con cancer para
adaptarse fisica y emocionalmente a la escuela. Indican que la pérdida de
cabello, la disminucion en el peso, la pérdida de algan miembro o las cicatrices
secundarias a las cirugias provocan mucha ansiedad y preocupacion tanto en
los pacientes como en sus padres. Indican también que la adaptacion del nifio
a la escuela dependerd del grado de instruccion y preparacién que los
maestros y comparieros reciban previo al retorno del nifio enfermo. Asimismo
se refieren al temor y las dudas que los maestros experimentan por esta
experiencia, generalmente nueva para ellos y acerca de la necesidad de que
los padres y los maestros trabajen en forma conjunta para lograr una buena
readaptaciéon del paciente a la vida escolar. En el folleto también se menciona
gue los cambios fisicos y las ausencias frecuentes pueden incidir

negativamente en el rendimiento de los nifios en tratamiento oncolégico.



Respecto a la ansiedad, Almonte, Pilar y Emparaza (1995) en el articulo
publicado en la revista Children Pediatric titulado “Aspectos Vivenciales en
Nifios Sobrevivientes del Cancer Infantil” menciona un estudio en el que se
investigd a nifios menores de 11 afios sobrevivientes del cancer en los que se
concluy6 que la mayoria percibia el mundo de forma amenazante y tenia una
imagen negativa de si mismo. El principal tipo de ansiedad que presentaban,
era la ansiedad de muerte. La autora insiste en la necesidad de apoyo

afectivo-psicoldgico para el paciente y sus familiares.

En el articulo publicado en la Revista de Psicooncologia titulado “Atencion
Psicolégica en el Cancer Infantil”, Méndez, Orgilés, Lopez-Roig, y Espada
(2004) profundizan en el tema de la ansiedad, tanto en el paciente oncoldgico,
como en sus padres, afirmando que inmediatamente después del diagnostico
niflos experimentan mas ansiedad, dependencia, llantos y problemas de suefio,
y sus padres mas ansiedad, tension e insomnio que la poblacion general.
Luego explican que la mayor preocupacion de los nifios pequefios es sentir
dolor y separarse de sus padres y de su entorno durante la hospitalizacion, los
ninos mayores tienden a sentirse solos y los adolescentes sufren de estrés
provocado por el miedo a la muerte y a los cambios fisicos que podrian ocurrir.
Afirman gque durante el tratamiento el paciente oncoldgico recibe tratamientos
dolorosos que producen mucha ansiedad en el nifio y que generan conductas
negativas extremas como gritos, resistencia y poca colaboracion con el
personal médico hospitalario. Con frecuencia se presenta ansiedad
anticipatoria ante los procedimientos médicos, que se manifiesta en nauseas,
erupciones cutaneas, insomnio o llantos. También sufren de trastornos de
suefio y fatiga. Segun estos autores, los problemas de ansiedad que presentan
los nifios oncoldgicos tienden a empeorar cuando no han sido bien informados,
en cuyo caso sienten que se les oculta algo o se les proporciona informacién
contradictoria. Afirman también que paralelamente a la ansiedad, los pacientes
pueden sufrir de depresion manifestada en sensibilidad emocional, irritabilidad,
aislamiento, falta de interés por el juego. Al igual que los autores anteriores
mencionan que en muchos casos la autoestima se ve disminuida por los
cambios fisicos que suelen ocurrir durante el tratamiento, por ejemplo la

pérdida del cabello y los cambios de peso.



A su vez Nessin y Katz (1999) en el folleto “Cancervive Teacher's Guide for
Kids with Cancer” publicado en los Estados Unidos de América, hablan acerca
de la importancia del rol del maestro en la adaptacion del nifio a la escuela.
Afirman que el apoyo de los maestros debe incluir el proporcionar informacién
certera, basica y sencilla, el preparar al nifio para ignorar comentarios crueles o
inapropiados, el ensefar al nifio a ser asertivo y el asegurarse que dentro de la
escuela haya una persona, por ejemplo un amigo, maestro o consejero, a quien
pueden acudir en caso de necesitarlo. Ademas es necesario que los maestros
tengan en cuenta las dificultades académicas que el nifio puede presentar y

gue brinden el apoyo necesario para solventarlas.

Por su parte Roosmalen y Assman-Hilmans(2000) en su ponencia presentada
en la reunion de la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP) que
se llevé a cabo en Amsterdam, hacen énfasis en la importancia que la escuela
tiene para un nifio con cancer, no solamente porque funciona como una
actividad distractora, sino también porque recurre a la parte sana del nifio, lo
integra dentro de un grupo de iguales y le provee una perspectiva a futuro.
Segun los mismos expertos la reintegracion escolar debe empezar lo mas
pronto posible después del diagnostico y debe incluir aspectos de informacién y
de manejo de los posibles problemas de aprendizaje secundarios a la

enfermedad.

Méndez, Orgilés, Lopez-Roig, y Espada (2004) también ponen énfasis en la
importancia de que, al terminar el tratamiento, los padres animen y apoyen al
nifio en su regreso a la escuela, ya que frecuentemente los nifios se rehdsan a
asistir, generalmente porque sufren ansiedad por separacion. Al mismo tiempo
los padres sienten temor de la vuelta a la escuela, ya que temen las reacciones
negativas de los comparieros y los probables contagios de enfermedades que
podrian perjudicar de nuevo la salud de su hijo o hija. Si ademas, el nifio ha
sufrido cambios fisicos obvios como amputaciones o alopecia, es indispensable
informarle acerca de lo ocurrido y prepararlo para ignorar los probables
comentarios inapropiados que pueda escuchar de sus compafieros. Los
autores indican la necesidad de que los profesores estén atentos a problemas

de aprendizaje y planifiquen intervenciones educativas adecuadas. Informan



de resultados satisfactorios en programas de apoyo que incluian actividades
preliminares que preparaban el regreso a clases e incluian platicas con el
personal de la escuela, presentaciones a los compafieros de clase y el soporte
emocional al paciente después de la vuelta a la escuela. Afirman ademas que
el hecho de brindar informacién acerca del cancer a los comparieros de clase,
no aumentd en los nifios el temor a la enfermedad, sino aumento la

comprension de la misma.

A pesar de que los lineamientos generales expuestos anteriormente son
validos para cualquier cultura, los médicos, psicélogos y maestros deben tomar
en cuenta la visién que la cultura a la que el nifio pertenece tiene acerca de la

enfermedad.

En relacion a la influencia que una cultura en particular puede tener en la
forma de enfrentar la enfermedad oncolégica Die-Trill (2003) public6 un
articulo en la Revista Psicooncologia titulado Influencia de la cultura en la
experiencia del cancer cuyo objetivo principal es concientizar al personal que
labora con pacientes oncoldgicos de la necesidad de comprender al enfermo
de cancer y de conocer las variables culturales que influyen en el
enfrentamiento de la enfermedad. Se describe algunos aspectos del bagaje
cultural de un individuo que afectan su respuesta al proceso oncoldgico, por
ejemplo el rol de la familia en el cuidado del paciente, el proceso de transmision
de informacién médica, las actitudes ante el dolor y la muerte, los rituales de

duelo.

Se puede concluir entonces que las necesidades que surgen de una
enfermedad oncoldgica, tanto en el paciente como en su familia, son multiples
y que la adaptacion de un nifio con cancer a la vida escolar trae consigo
ansiedad, temor y dudas no solamente para el paciente, sino también para sus
padres, maestros y compafieros de escuela y que la preparacion emocional de
todos los involucrados antes y durante el proceso de regresar a la escuela es

indispensable.



Al mismo tiempo es necesario tener conocimientos basicos de los aspectos
culturales que influyen en la adaptacion psicosocial al cancer, ya que esto
facilita las interacciones entre los miembros del personal médico hospitalario, el
paciente, su familia y su entorno. Este conocimiento permite a su vez adoptar
una actitud integradora en el cuidado del enfermo oncolégico que tenga en
cuenta los conceptos de enfermedad culturalmente apropiados para un

individuo en patrticular.

1. El Paciente Oncoldgico

El paciente oncolégico es aquella persona, nifio, adolescente o adulto, que
padece cancer. Segun Appel (2203) el cancer no es una, sino un sinnamero de
enfermedades causadas por el crecimiento anormal de las células. Explica que
la division y multiplicacion normal de las células se lleva a cabo de forma
ordenada. Cuando este orden se pierde y las células se dividen mas de lo que
deberian, se forman masas llamadas tumores. Los tumores cancerosos 0
malignos, no solo invaden y destruyen los tejidos, sino que se multiplican en un

proceso llamado metastasis y se esparcen a otras partes del cuerpo.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2004) define el cancer como un
término genérico que engloba mas de 100 enfermedades. Estas incluyen
tumores malignos en diferentes sitios (como los tumores de mama, de cuello
uterino, prostata, estdmago, colon y recto, pulmoén y boca; la leucemia, el
sarcoma 0seo, la enfermedad de Hodgkin y el linfoma no Hodgkin). Agrega que
una caracteristica comun a todas las formas cancer es una disfuncion en los
mecanismos que regulan el crecimiento normal de las células, su proliferaciéon y

muerte.

Yélamos, Garcia, Fernandez y Pascual (2005) en el libro “El Cancer en los
Nifilos” concuerdan con las definiciones anteriores, en el sentido que el cancer
infantil no es una sola enfermedad, sino un grupo de enfermedades que
engloba un gran namero de afecciones, con unas caracteristicas particulares y
con un comportamiento absolutamente diferente entre si. Sin embargo, todas

estas enfermedades tienen en comun que se originan a partir del crecimiento
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anormal de una sola célula o de un grupo de ellas, que poseen la capacidad de

invadir tanto los 6rganos vecinos como los 6rganos alejados.

Por su parte La Fundacion Natalie Dafne Flexer (2000) define el cancer
pediatrico como una enfermedad crénica con un prondstico incierto, en la que
el nifo puede curarse o puede morir. Agrega que la interferencia que esta
enfermedad tiene en el desarrollo normal del nifio es variada pero invasiva y su
magnitud dependerd de las caracteristicas especificas del tipo de céancer,

del niflo y de su familia.

Rubin, Bekemeier, Salazar y Castro-Vita (1978) mencionan 5 definiciones de

cancer gque se complementan entre si:

e “Tejido celular en el que los mecanismos que controlan el crecimiento
normal estan permanentemente alterados, permitiendo su crecimiento
progresivo.

e Un grupo de enfermedades de causa desconocida, probablemente
multiple, que ocurre en todas las poblaciones humanas y animales,
apareciendo en todos los tejidos compuestos por células con
potencialidades de division.

e Una enfermedad genética de las células somaticas, que resulta de la
mutacion de una célula previamente normal, en una nueva célula
permanentemente maligna.

e Una enfermedad de organizacion tisular, donde no existe la célula
cancerosa como tal, sino células que se comportan de una manera que
es definida arbitrariamente como cancerosa.

e Una enfermedad espontaneamente autoagresiva de un tejido iniciada

por una mutacion genética, ocurrida por azar en una célula madre”(11).

Estos autores afirman, sin embargo, que no existe una definicion

universalmente aceptada.



Segun estadisticas de la Organizacion Mundial de la Salud [OMS], (2004)
anualmente se registran 10 millones de casos nuevos de cancer, de ellos 4,7
millones se presentan en los paises mas desarrollados y casi 5,5 millones
corresponden a los paises menos desarrollados. Agrega que a pesar de que la
enfermedad a menudo ha sido considerada un problema que afecta
principalmente al mundo desarrollado, en realidad mas de la mitad de todos los
tumores malignos se producen en los paises en desarrollo. Segun el mismo
informe en los paises desarrollados, el cancer es la segunda causa mas
frecuente de muerte y los datos epidemiolégicos indican una tendencia similar

en los paises en desarrollo.

Contintia informando que el cancer es actualmente la causa de 12% del total
de defunciones a nivel mundial y que este niamero va en aumento debido al
incremento de personas de edad en el mundo, a la disminucién general de las
defunciones por enfermedades transmisibles, a la reduccion de la mortalidad
por enfermedades cardiovasculares en algunos paises y la incidencia creciente
de ciertas formas de cancer, en particular el cancer del pulmén resultante del
consumo de tabaco. En la actualidad, hay aproximadamente 20 millones de
personas vivas que sufren alguan tipo de cancer; para el afo 2020,

probablemente habra mas de 30 millones.

También en Guatemala el cancer es un problema mayor de salud y las
tendencias de los principales tipos de cancer van en aumento. Las estadisticas
mas recientes proporcionados por el Instituto de Cancerologia y La Liga
Nacional Contra el Cancer, corresponden a 1994. En ellas se registran 2,530
nuevos casos de cancer en donde el 73% corresponde al sexo femenino, con

una relacion de 2.7 casos por cada caso masculino.

En cuanto a la edad, no ha existido variacion, al igual que en 1,985 la mayoria
de casos se presentan en personas mayores de 55 afos (43 a 44 %). El menor
namero de casos se presentan en la poblacion joven (menor de 20 afos),

representa solamente el 6% del total.
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Respecto al sexo Madero y Pacheco (2002) informan que el cancer afecta a un
mayor niumero de nifios que de niflas. Mencionan el caso de Espafia en donde

se calcula una proporcion de 1.35:1 a favor de los varones.

La Agencia Internacional contra el Cancer (2006) informa que, el cancer infantil
es la segunda causa més frecuente de mortalidad en nifios, y cada afio se
diagnostican mas de 160.000 casos nuevos de esta enfermedad. Segun el
mismo informe en los paises en via de desarrollo, aproximadamente el 60 por
ciento de los nifios que sufren de cancer mueren a causa de la enfermedad,

frente al 25 por ciento en los paises desarrollados.

La Asociacion Espafiola contra el Cancer (2005) con motivo de la celebracion
del Dia Mundial del Cancer, confirma esta informacion diciendo que el cancer
infantil es la segunda causa mas frecuente de mortalidad infantil en nifios con
edades comprendidas entre 1 y 14 afios y que las estadisticas muestran que
cada afio mas de 160.000 nifios son diagnosticados con cancer en el mundo,
aungue este numero es aproximado, ya que en muchos paises no existe un

registro de pacientes con cancer.

Refiriéndose especificamente a los pacientes infantiles, la Unidn Internacional
contra el Cancer [UICC], (2006) afirma que el 80% viven en los paises en
desarrollo, y que en los paises desarrollados, tres de cada cuatro nifios con
cancer sobreviven al menos cinco afios después de ser diagnosticados. En los
paises en desarrollo, mas de la mitad de los nifios diagnosticados con cancer

tiene probabilidades de morir.

Sierrasesimaga, Antillon, Bernaola, Patifio y San Julian (2006) citan datos de
la Internacional Classification for Childhood Cancer (ICCC) afirman que en
Europa, el cancer infantil esta entre las tres primeras causas de muerte en la
infancia y que la leucemia es el tipo de cancer infantil mas comun. Mencionan
gue tanto en Europa como en Estados Unidos ha habido un incremento en la
incidencia del céncer infantil en las Ultimas décadas. La causa de este
incremento se esta investigando, aunque en algunos casos se explica por las

mejoras en la tecnologia diagnéstica.
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Respecto a la mortalidad y supervivencia, los mismos autores, indican que al
mismo tiempo que la incidencia ha aumentado, la mortalidad ha declinado
constante y claramente a nivel mundial. Esta disminucién ha sido mas rapida
en los paises nordicos, Estados Unidos y Japén. En los paises en vias de
desarrollo la baja en las tasas de mortalidad ha sido clara y constante, aunque

aun incipiente.

Un buen ejemplo de esto es Guatemala, en donde, segun registros de la
Unidad Oncologica (UNOP) en los ultimos afios, se ha logrado aumentar la
tasa de sobrevivientes de esta enfermedad. Antes del afio 2000, solamente el
28 % de los nifios con cancer sobrevivia a los dos afios de diagnéstico, pero
con la creacién de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) la
situacion cambio, ahora el 90% de los nifios vence la enfermedad. Ante esta
perspectiva es importante ocuparse, no solamente de eliminar la enfermedad,
sino de garantizar y promover mecanismos que ofrezcan a los nifios adecuada

calidad de vida y posibilidades de desarrollar al maximo su potencial.

2. Tipos de cancer infantil

Para Grau (2001) los principales tipos de cancer infantil son:

e Leucemia: Es una enfermedad de la sangre producida por una
multiplicacion incontrolada en la médula 6sea de las células llamadas
blastos que son la forma inmadura de las células antes de que
aparezcan sus caracteristicas definitivas.

e Linfomas: Son canceres que afectan el sistema linfatico: ganglios
linfaticos, ganglios linfaticos periféricos y organos linfoides como el
bazo, timo, y ciertas partes de otros 6rganos, como las amigdalas.

e Tumores cerebrales: Son clasificados dependiendo del tipo de tejido
en el cual se desarrollan los tumores, (astrocitomas, ependinomas,
meduloblastoma, tumor neuroectodérmico primitivo, etc.)

e Neuroblastoma: Consiste en un tumor que aparece en las células
nerviosas del sistema nervioso autonomo. La localizacion mas
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frecuente es la abdominal (82%) y, dentro de ella, en la glandula
suprarrenal, seguida de los ganglios simpaticos.

e Tumor de Wilms: Es un cancer que se origina en los rifiones y que es
poco frecuente en personas mayores de 15 afos.

e Rabdomiosarcoma. Es un tipo de sarcoma que afecta principalmente
a niios entre los 2 y los 6 afos. Afecta las partes blandas del
cuerpo, fundamentalmente a las células musculares. Su localizacion
mas frecuente es la cabeza, cuello, pelvis y extremidades.

e Sarcoma osteogénico. Es el tipo de cancer de huesos mas frecuente
en la infancia. Los huesos mas afectados son los largos de la
extremidad superior (himero) y de la extremidad inferior (fémur y
tibia).

e Sarcoma de Ewing. Es una forma de cancer afecta primordialmente
los huesos y los pulmones. Se manifiesta en edades comprendidas

entre los 10 y 25 afios.

Valerio (2005) nos ofrece una clasificacion similar, al mismo tiempo que

amplia las definiciones anteriores.

Leucemia: Este es el tipo de cancer infantil mas frecuente y supone
alrededor del 33% de todos los casos. La leucemia linfoblastica aguda
(LLA) es la mas frecuente en nifios y constituye el 80% de las leucemias
infantiles. Es una enfermedad que se origina a partir de una célula
linfoide de la medula 6sea que pierde sus caracteristicas y su funcién
para convertirse en una célula tumoral (linfoblasto).

Linfomas: Se dividen en dos tipos: Linfoma de Hodgkin y linfoma no-
Hodgkin. el linfoma o enfermedad de Hodgkin es una de las
enfermedades con mejor pronostico de curacion en oncologia y afecta
sobre todo a adolescentes. Se ha relacionado con el virus de Epstein-
Barr. Por su parte el linfoma de no-Hodkin representa la tercera
neoplasia mas frecuente en la infancia.
El linfoma no-Hodgkin se origina a partir de la misma célula que la

leucemia linfoblastica aguda, un linfocito inmaduro que en lugar de estar
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en la médula 6sea esta en los ganglios linfaticos, cumpliendo su funcién
en el sistema inmune.

Tumores cerebrales: Es el tipo de cancer mas frecuente en nifios
después de la leucemia. Su prondstico y tratamiento dependen del tipo
de célula a partir de la cual se origina. Pueden ser benignos o malignos
y su tratamiento y prondstico dependera de factores tan diversos como
la ubicacion en el cerebro, el grado de extension, la edad y estado
general de salud del paciente.

Neuroblastoma: Es el tumor sélido fuera del cerebro mas frecuente en el
nifio, a menudo se diagnostica durante el primer afio de vida. Se
origina a partir del sistema nervioso simpéatico, localizado en los ganglios
simpaticos que discurren a ambos lados de la columna vertebral y en la
glandula suprarrenal, localizada encima del rifién. Por eso puede
aparecer en térax o en el abdomen.

Tumor de Wilms: Afecta generalmente a nifios entre los dos y tres afios.
Puede aparecer en uno o ambos rifiones. Constituye el 10% de los
canceres infantiles es curable en la mayoria de los casos.
Osteosarcoma: Es el tumor Oseo mas frecuente en nifios vy
adolescentes. Se localiza sobre todo en el extremo de los huesos largos
(fémur, tibia), alrededor de la rodilla.

Tumor de Ewing: Después del osteosarcoma, es el segundo tumor éseo
maligno mas frecuente en la infancia. Se origina a partir del tejido neural
parasimpatico y puede localizarse fuera de los huesos (tumor de Swing
extradseo) o como una forma mas diferenciada que se conoce como
tumor primitivo neuroectodérmico.

Rabdomisosarcoma: Se trata del sarcoma de partes blandas mas
comun. Afecta siempre a los masculos y supone entre el 4% y el 8% de
los casos de cancer infantil.

Retinoblastoma: Este es un tipo de cancer ocular y es uno de los de
menor incidencia. Se calcula que es responsable del 5% de los casos de
ceguera infantil y su diagnéstico se realiza antes de los cinco afos. Su
pronéstico, la capacidad de recuperar la vista o el tratamiento que

requiere dependen de lo extendida que esté la enfermedad, aunque en
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general se trata de uno de los tumores con mas posibilidades de

curacion de la infancia.
3. Tipos de Tratamiento y Secuelas en el nifio oncolégico

Segun explica Barahona (1999) los tratamientos del cancer son generalmente
agresivos, caros, de largo plazo y algunas veces incluso conllevan la

desfiguracion de alguna parte del cuerpo.

Couselo (1999) agrega que muchos de estos tratamientos necesitan la accion
coordinada de cirugia, quimioterapia y radioterapia. Los objetivos son extirpar
el tumor a través de la cirugia e impedir la reproduccién de las células
cancerigenas con la quimioterapia. La radioterapia se utiliza para reducir el
tamano del tumor antes de su extirpacion y para eliminar los restos tumorales

después de la intervencion quirargica.

Asi mismo Nessim y Katz (1999) dicen que al diagnosticar una enfermedad
maligna, el tratamiento debe iniciarse lo antes posible para evitar un prondéstico
fatal. Dependiendo del tipo de cancer, el tratamiento incluird una combinacién
de agentes quimioterapeduticos, intervencion quirurgica y radioterapia. Agregan
gue la mayoria de nifios con cancer son expuestos a tratamientos agresivos

que conllevan severos efectos secundarios.

Al respecto Miller y Haupt (1984) amplian la informacion explicando los efectos

a largo plazo de los tratamientos:

e Disfunciones neuroldgicas y dificultades en el aprendizaje: Estas
son generalmente secundarias a tratamientos profilacticos del
sistema nervioso, por ejemplo radioterapia del sistema nervioso
combinada con quimioterapia aplicados a los nifios con leucemia
y tumores cerebrales. Es importante determinar el tipo de
secuelas y elaborar programas educativos que reduzcan dichos

efectos.
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Desfiguracion fisica permanente: Generalmente producidas por
tumores y/o cirugias. Estas desfiguraciones pueden producir
problemas de autoestima por lo que es necesario desarrollar un
programa en el que el nifio mantenga un buen concepto de si

mismo, a pesar de los cambios producidos en su aspecto.

Disfunciones de los o6rganos: gonadal, endocrino, hepéatico,

pulmonar, cardiaco y genitourinario.

Retraso en el desarrollo sexual.

Deficiencias inmunoldégicas.

Desarrollo de nuevos tumores.

Por su parte Grau y Nieto (2000) consideran que los principales efectos

secundarios de los tratamientos oncoldgicos en pacientes pediatricos son:

Nauseas y vomitos producidos por la quimioterapia.

Infecciones causadas por el debilitamiento en el sistema
inmunolégico y la disminucion de globulos blancos que trae

consigo la quimioterapia.

Fatiga producida por la anemia y por la propia enfermedad, que

reduce los niveles de actividad y motivacion del nifio.

Insomnio y alteraciones del suefio concomitantes al dolor o al

malestar general.

Fiebre secundaria a infecciones, a los propios tumores, a
reacciones alérgicas ante los medicamentos o a las transfusiones

de sangre.
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Ataques de colera e irritabilidad debido a los tratamientos o a la

misma enfermedad.

Trastornos mentales organicos (delirium) que suelen producirse
cuando hay una invasion del sistema nervioso central, por la
enfermedad, por encefalopatias, alteraciones metabdlicas,
administracion de narcéticos o mal funcionamiento de algun

organo.

Trastornos neurolégicos que incluyen graves problemas de
comportamiento, de memoria y de atencion y que interfieren en el
aprendizaje y la adaptacién social. Dependiendo de la
localizacion del tumor, también se pueden ver afectadas las

habilidades cognitivas.

También dependiendo del tipo de tumor y de su localizacion, el
paciente puede presentar trastornos auditivos como sorderas
perceptivas uni o bilaterales, trastornos visuales que van desde la
ceguera total hasta alteraciones en la motricidad de los ojos,
alteraciones motrices que incluyen hemiplejias y espasticidad.
También problemas de lenguaje como afasias y disartrias y
trastornos emocionales que incluyen primordialmente problemas

de autoestima y en las habilidades sociales.

Por su parte, Valia y de Andrés (1999) se concentran en el dolor crénico que
sufren el nifio oncolégico. Explican que, en los nifios, el dolor esta mas
relacionado con el tratamiento que con la enfermedad en si. Aunque los nuevos
tratamientos han aumentado las tasas de supervivencia, son muy agresivos, ya
gue implican toxicidad y estan sujetos a multitud de técnicas diagnosticas,
COmo punciones venosas, aspiraciones de médula y biopsias. La radioterapia,
las infecciones asociadas al debilitamiento general del paciente y la limitacién
de la actividad fisica son también motivo de dolor. Agregan que el tratamiento

del dolor en canceres pediatricos requiere que los profesionales de la medicina
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tomen en cuenta el estadio evolutivo, el estado emocional y cognoscitivo del
nifio, sus condiciones fisicas y personales, las experiencias previas, el
significado que el dolor tiene para el nifio, la fase de la enfermedad en la que
se encuentra, los miedos y temores sobre la enfermedad y la muerte; los
problemas, actitudes y reacciones de la familia y el contexto cultural y social.

Siguen diciendo que el control del dolor debe ser un objetivo prioritario del
tratamiento sin importar la fase de la enfermedad en la que se encuentre el
nifio, ya que el sufrimiento innecesario disminuye la actividad, el apetito y el
suefio del paciente y puede debilitar ain mas al nifio que ya esta débil. Los
tratamientos contra el dolor en canceres pediatricos pueden ser
farmacologicos, conductual y cognitivo. Entre las técnicas no farmacologicas
pueden utilizarse: relajacion, respiracion, imaginacién creativa, estimulacion
nerviosa subcutanea, hipnosis, reestructuracion cognitiva, y técnicas
distractoras. También es indispensable, antes de cualquier tratamiento,
establecer un marco agradable y de confianza entre el paciente, su familia y los

médicos.

Aguirre (2001) le da gran importancia a la necesidad de manejar
cuidadosamente la ansiedad y temor que provoca el dolor en el paciente
oncoldgico infantil. Se refiere especificamente al dolor causado por la puncién
venosa, la puncién lumbar o el aspirado de médula 6sea, procedimientos que
se repiten con regularidad y relativa frecuencia a lo largo de algunos
tratamientos.  Afirma que ademas del tratamiento con analgésicos es
importante el tratamiento psicolégico para ayudar al nifio a enfrentar los
procedimientos médicos y a disminuir el dolor a través de la reduccion de la
ansiedad. Recomienda ademas el uso de técnicas como la relajacion, la
respiracion diafragmatica y la retroalimentacion biolégica para disminuir la

sensacion de dolor y el miedo a los procedimientos médicos.
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4. Efectos e impacto de la enfermedad

Los efectos e impacto que el cancer tiene en un nifio son de gran magnitud y
abarcan sobre todo aspectos psicoldgicos y sociales. La atencion y tratamiento

de éstos deben ser considerados tan importantes como la enfermedad en si.

Para Judd (1995) los métodos de diagnéstico y tratamiento suelen ser muy
dolorosos y tienen numerosos efectos secundarios, lo que hace que la
enfermedad se convierta en una fuente de estrés muy importante asociado a
sentimientos de impotencia. En relacion a lo anterior Eiser (1985) afirma que la
ansiedad que provoca la enfermedad puede traducirse en reacciones que
pueden interferir con el cumplimiento del tratamiento como ansiedad

anticipatoria y fobia a las agujas.

Schare (1972) explica que a partir de los cinco afios, aunque nadie se lo haya
comunicado, los nifios son conscientes de la seriedad de la enfermedad que
padecen, ya que se dan cuenta de la ansiedad que existe en los que le rodean.
También habla acerca de los cambios de perspectiva que se han dado en la
oncologia pediatrica, a partir de los afios 60. Indica que antes de esa década
la actitud era mas bien protectora. Se creia que a un nifio menor de diez afios
se le debia dar la menor cantidad posible de informacion acerca de su
enfermedad, ya que éste no disponia de los recursos necesarios para luchar
contra la ansiedad y depresion consecuentes de saber, en algunos casos, que
el pronéstico era fatal. A partir de los aflos 60 se desarrolla una postura mas
abierta, basandose en investigaciones realizadas respecto al concepto de
muerte en los nifios, en los que se concluye que si un nifio no hace
cuestionamientos respecto a su enfermedad e incluso respecto a la muerte, no
es porque no tenga conciencia en ello, sino porque teme las reacciones de los

adultos.

Grau (2001) sefiala que la frecuente y, en algunos casos prolongada,
hospitalizacion es uno de los elementos de la enfermedad que mas impacto
tiene en el nifio con cancer, ya que el ingreso al hospital y el abandono de la
escuela se producen de forma subita y traumatica.
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Citando a Mijares, Grau (2001) incluye en su libro un texto, basado en las
reacciones que ante la hospitalizacion tuvieron los alumnos de una maestra de
un aula oncoldgica: “Os voy a contar mi historia: de como un dia me ingresaron
y dejé el colegio; del abandono, de la soledad, del desconocimiento, la rabia, la
pena; de las transformaciones, hasta de las caras de mis padres; de las caras
nuevas que han ido apareciendo en mi vida, de otras formas diferentes de
hablar, de artilugios desconocidos totalmente para mi, que hasta aquel

momento sélo conocia los juguetes; del dolor, de la desorientacion...”(71).

Lizasoain (2000) concuerda con Grau aseverando que el contacto con la vida
hospitalaria constituye para muchos nifios una experiencia negativa y
traumatica cuyos efectos emocionales principales son la ansiedad y la
depresion. Si éstos se aunan a los miedos y temores y a la falta de actividad
gue conlleva la hospitalizacion es facil comprender las alteraciones de
comportamiento que presentan muchos pacientes. Estas incluyen conductas
negativas, agresividad, trastornos del suefio, respuestas de evitacion, mutismo
y trastornos de atencion. La hospitalizacion es interpretada, sobre todo por el
nifio pequefio, como un castigo por una conducta negativa. La mayoria de
nifos tienen ademas miedo al abandono y presentan comportamientos

regresivos, dependientes e inmaduros.

Para Jeammet (1992) este comportamiento regresivo lleva consigo la reduccion
de intereses, la aparicion de pensamientos magicos e ilégicos y de conductas
egocéntricas. La regresion es un mecanismo que utiliza el enfermo para
alejarse de situaciones agresivas y desagradables amparandose en
pensamientos imaginarios y magicos. Para reorientar este comportamiento es
necesario ensefar al niflo estrategias de comunicacién y expresion de
sentimientos adaptadas a su nivel de lenguaje, respetar su fragilidad y reducir
al minimo las oportunidades en las que pueda sentirse abandonado.

El temor y el miedo son frecuentes durante la enfermedad. Lizasoain (2000) se
refiere a ellos indicando que los temores infantiles mas frecuentes durante la

hospitalizacion son el temor a lo desconocido y al contacto con un entorno
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extrafo, el miedo a la muerte, a la anestesia, a la mutilacion fisica, al dolor, a la
separacion familiar, a las agujas e inyecciones. EIl temor también es asociado
a la alteracion del ritmo normal de vida y relaciones con los compafieros, y al
retraso escolar. Estos temores cambian en funcion del nivel de desarrollo
emocional. Los nifios menores de 5 afios tienen miedo al contacto con un
ambiente extrafio, a la separacion del entorno familiar y al abandono. Los
nifios de edad escolar temen al dolor, a la anestesia y a las posibilidades de
despertarse durante la operaciéon y los adolescentes a la pérdida del control
durante la anestesia. Otros factores que determinan la forma en la que la
hospitalizacion afecta al paciente son la edad y el desarrollo biopsicosocial del
nifio, el tipo de cancer y grado de severidad de la enfermedad, el
temperamento y las caracteristicas personales del paciente, las experiencias
previas a la hospitalizacién, la duracion de la estancia en el hospital y del tipo
de tratamiento necesario. También influyen las caracteristicas y organizacion
del centro hospitalario, la reaccion de los adultos cercanos ante la
hospitalizacion, la separacion de los padres y del entorno familiar y el tipo de
informacion que recibe el nifio. Ademas debe tomarse en cuenta que la
hospitalizacion y la enfermedad se caracterizan por la interrupcion de las
actividades diarias y la alteracion de la normalidad. Esto conlleva, para el nifio,
la pérdida del control sobre el entorno y sobre si mismo, la incertidumbre sobre
el futuro y alteraciones importantes en la vida personal, social, familiar y

escolar.

Este mismo autor también considera que otro factor que trae consigo
problemas de adaptacion es el cambio fisico, secundario a la enfermedad en si
o al tratamiento, que sufren los pacientes oncoldgicos. Estos cambios incluyen
alteraciones de peso, erupciones y decoloraciones cutaneas, cicatrices, pérdida
de organos y extremidades, y alopecia. Debido a estas alteraciones fisicas los
niflos enfermos tienden a tener un concepto mas negativo de si mismos que los
nifios sanos. Suelen verse diferentes e inferiores y sentirse rechazados por su
familia y amigos. También tienden a ser sumamente autocriticos y en
ocasiones presentan trastornos psiquiatricos. Tienen ademas fuertes conflictos
entre la independencia que desean tener yla dependencia que lleva consigo
la enfermedad.
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Die Trill (1993) concuerda con esto afirmando que los adolescentes con cancer
luchan por mantener su independencia, al mismo tiempo que la enfermedad les
hacer ser mas dependientes de sus padres y del personal médico hospitalario.
Los adolescentes también tienden a utilizar la negacion de la enfermedad como
mecanismo de defensa. La autora considera que no es necesario inhibir esa
actitud de negacioén, a no ser que interfiera en la administracion del tratamiento
adecuado. Ademas indica que los nifios con cancer presentan sentimientos de
culpabilidad e ira, generalmente dirigida hacia los padres, hermanos, amigos y
personal médico hospitalario, que se manifiesta en irritabilidad u otras
alteraciones del comportamiento. Considera ademas de gran importancia
aclarar las dudas, dar esperanza y de desarrollar una comunicacién abierta
durante todas las etapas de la enfermedad. Agrega que la enfermedad también
puede traer consigo ansiedad y depresion, comportamiento pegajoso Yy
dependiente, rabietas y negativa a dormir solos. En la fase terminal, el nifio
tiene muchas dudas y fantasias que pueden producirle mucho temor. Debido a
la gran dificultad que conlleva para los padres hablar con un hijo sobre la
muerte en estas situaciones, indica que es conveniente la ayuda de un

profesional.

Judd (1995) explica la hostilidad hacia los padres y otros adultos que algunas
veces presentan los nifios con cancer diciendo que la percepcion que el nifio
tiene de sus padres es frecuentemente trasformada, ya que al colaborar con los
meédicos, éstos pasan de protectores a coémplices de los “atacantes”

Frecuentemente el rechazo a las figuras parentales es proyectada a otras
personas ya que esto permite al niilo seguir conservando a sus padres buenos.
Para algunos padres esta actitud les resulta especialmente dificil por temores a

gue su hijo los deje de querer o los rechace.

Pericchi (1986) difiere de lo anterior, afirmando que el nifio no le da un valor
particular a su salud y que cuando es pequefio no se siente vulnerable, sino
mas bien inmortal. Agrega que, media vez el nifio se sienta amado y rodeado
de atenciones y cuidados de sus seres queridos puede enfrentar la enfermedad

sin sentir miedo.
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El cancer también tiene implicaciones sociales y escolares en el nifio y es
importante tomarlas en cuenta como parte de un tratamiento integral al

paciente.

Grau (2000) afirma que un problema social importante que sufre el nifio
oncoldégico es el de la adaptacién escolar. La ausencia larga y/o frecuente y los
efectos fisicos, neurolégicos y psicolégicos del tratamiento colocan al enfermo
en situacién de desventaja escolar respecto a sus comparieros y le dejan en
una situacion de sensibilidad extrema. EIl trato que los adultos, padres y
maestros, den a la situacion puede llevar al nifio a reclamar atencion excesiva.
Hace énfasis también en la importancia que para el paciente tiene el contacto
con el medio escolar. Este contacto puede darse a través de visitas de los
maestros al hospital, cartas de los compafieros de clase, llamadas telefénicas
de los compafieros mas cercanos, comunicacion entre el profesor del hospital y
la escuela e incluso realizacion de ejercicios, pruebas o evaluaciones dentro

del hospital.

Confirmando lo anterior Die Hill (1993) afirma que la enfermedad origina
inestabilidad en las relaciones sociales del nifio con sus compafieros, debido a
las ausencias escolares y aumenta el riesgo de sufrir problemas sociales que
se ven agudizados por las alteraciones fisicas. Estas ausencias escolares
también disminuyen la capacidad del paciente para mantener un ritmo de
trabajo adecuado y, debido a los conflictos emocionales a los que son
sometidos, estos nifios tienden a prestar menos atencion a sus compafieros y a
ser menos cariiosos. Por el otro lado lloran con facilidad, lloriquean con
frecuencia, se quejan de sus compafieros y se aislan en los recreos, lo que

frecuentemente trae consigo el rechazo del grupo.

Por su parte, Diaz (1993) afirma que muchos nifios se niegan a asistir a la
escuela después del tratamiento y muestran conductas psicosomaticas para
evitarla. Agrega que esta fobia escolar puede asociarse a la ansiedad de

separacion que puede aparecer durante el tratamiento.
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Nessim y Katz afirman que los pacientes oncoldgicos que estan en mas riesgo

de enfrentar problemas escolares son aquellos que:

fueron diagnosticados con cancer antes de haber adquirido las

destrezas basicas, es decir aproximadamente 6 afios.

e tuvieron largas y numerosas hospitalizaciones.

e previo al diagnéstico, presentaban problemas escolares o de desarrollo.

e presentan dafios neurologicos secundarios a la enfermedad o el
tratamiento.

e tienen una historia familiar de problemas de aprendizaje.

e proceden de familias en desventaja econdmica.

e presentan problemas familiares.

Por su parte, Heward (1998) afirma que los nifios con cancer forman una
poblacion heterogénea y que, por lo tanto, es dificil atribuirles caracteristicas
dnicas, ya que presentan una gran diversidad de problemas que afectan de
muy distintas formas a sus necesidades educativas. Agrega que algunos nifios
tendréan limitaciones severas en su actividad y funcionamiento intelectual y que
ciertas discapacidades seran permanentes. Otro factor importante para Heward
es la duracion de la enfermedad y del tratamiento, ya que de esto dependera

también gravedad en las dificultades adaptativas.

Para Die Trill (1993) el diagndstico de un cancer es siempre una experiencia
traumatica para el nifio y su familia. Algunos padres ya sospechaban la
presencia de la enfermedad antes de ser diagnosticada, otros se sorprenden
de la rapidez con que se ha desarrollado y otros jamas se habian siquiera
planteado la posibilidad de que uno de sus hijos pudiera padecerla. Muchos
padres toman el diagndstico como una sentencia de muerte, sin esperanza
alguna. En todo caso, un cancer es un elemento desestabilizador para
cualquier familia, independientemente de la capacidad de adaptacion a
situaciones de crisis que tengan sus miembros. La autora menciona que las
reacciones que cada familia tenga ante el problema oncol6gico dependera de

la personalidad de sus miembros, de experiencias previas con enfermedades,
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sobre todo cancer, del apoyo con el que cuentan, de sus creencias religiosas,

del curso que tome la enfermedad y el tratamiento.

De igual manera, Grau (2002) citando a Barahona afirma que el cancer
produce un fuerte impacto emocional, unido a aturdimiento, negacion de la
realidad, ira, culpa y ansiedad producida, sobre todo, por la incertidumbre del

futuro y la falta de control ante la situacion.

La misma Grau (1993) ahonda en el tema de la negacion diciendo que es una
reaccion muy comun en los padres al recibir el diagnéstico y que
frecuentemente lleva consigo el que los padres acudan a otros médicos con la

esperanza de que el diagnéstico esté equivocado.

Acerca de la ira, Maguire (1983) indica que muchas veces esta dirigida contra
Dios y en otros casos contra el personal hospitalario. Esta ira causa serios

problemas en las relaciones interpersonales de los padres que la sufren.

Refiriendose a la culpa, Barahona (1999) agrega que, frecuentemente los
padres se sienten responsables, en menor o mayor grado, de la enfermedad de
su hijo y dudan acerca de su capacidad de protegerlo Esta culpa ocasiona en

muchos casos la sobreproteccion del paciente.

Respecto a la incertidumbre Kocher y O Malley (1981) explican que se le llama
también “Sindrome de Democles” y que proviene sobre todo del no saber si su
hijo sobrevivira la enfermedad o no. Esta incertidumbre prosigue adn cuando el
nifio ya logré la remision, ya que audn existe la posibilidad de recidiva

(reaparicion de la enfermedad algun tiempo después de padecida).

Asi mismo Die Trill (1993) afirma que la recidiva de la enfermedad es un golpe
emocional muy fuerte para toda la familia y que las reacciones de los padres
ante esta situacion van desde la necesidad de renovar las esperanzas de
curacién hasta el pesimismo completo. Esto va ademas acompafiada de
sentimientos de culpa por haber hecho pasar al nifio por tratamientos tan

invasivos y dolorosos y no haber obtenido el resultado deseado. La adaptacion
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a la recidiva es mas dificil mientras mas largo haya sido el periodo de remision

gue la ha precedido.

Diaz (1993) agrega que en muchos casos se produce una reaccién de duelo

anticipado.

Méndez, Orgilés, Lopez-Roig, y Espada, (2004) afirman que el diagnéstico de
cancer en un hijo produce en los padres primeramente rabia, dolor o negacion,
gue posteriormente se manifiestan sintomas depresivos y por dltimo llega la
aceptacion de la enfermedad. Estas emociones pueden estar acompafiadas
por sentimientos de culpa, impotencia, inseguridad y resentimiento. Algunos
padres tienden a mostrarse sobreprotectores con el nifio enfermo. Durante el
tratamiento los padres suelen sentirse ansiosos y tener trastornos del estado
de animo. Aseveran los autores que la incertidumbre acerca de si el hijo
sobrevivira la enfermedad o si ésta volvera a aparecer en el futuro es fuente de
mucha ansiedad para los padres. Otra fuente de constante tension es la falta
de conocimientos médicos que hace que los padres no sepan con seguridad si
los sintomas que presenta su hijo son secundarios al tratamiento o a la
enfermedad. También pueden agudizarse problemas matrimoniales ya

existentes o surgir problemas conyugales nuevos.

Grau(1993) menciona las principales causas por las que surgen los conflictos

matrimoniales de los padres del nifio con cancer, éstos son:

Uno de los conyuges siente que esta llevando mas carga que el otro.

Los conyuges tienen formas muy diferentes de afrontar la enfermedad,
por ejemplo, si uno de ellos se muestra depresivo y apatico y el otro
insiste en que debe cambiar de actitud.

e Existen diferencias en la forma de tratar al nifio enfermo, por ejemplo
uno tiende a sobreprotegerlo y el otro trata de seguir, en lo posible, con
la disciplina acostumbrada.

¢ Algunos padres resienten el hecho de que su pareja quiera seguir una

vida normal que incluya la recreacion.
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Asi mismo Palanca y Pedreira (2001) citan estudios hechos por Birger y
Northouse en los que se demostro que existe mayor incidencia en los conflictos
matrimoniales en familias de hijos con cancer que en familias con nifios sanos,
sin embargo las modificaciones en las relaciones de pareja dependeran de la
calidad previa de la relacion, ya que en los casos en los que ésta era buena

antes de la enfermedad, no se ha demostrado una mayor tasa de divorcio.

Esto es apoyado por Die-Trill (1993) quien indica que no existen evidencias de
gue un caso de cancer infantil en la familia sea la causa de divorcio en parejas
previamente estables, aunque si es fuente de discordias y tensiones. Afirma
gue casos de parejas que funcionan muy bien, la enfermedad incluso puede

traer consigo mayor union entre la pareja.

Pero el cancer infantil no tiene solamente implicaciones psicoldgicas para la
familia, sino también sociales. Grau (2001) indica que, debido a las visitas al
hospital, al médico y a los procedimientos diagndsticos, todos los miembros de
la familia se ven en la necesidad de reorganizar sus actividades y horarios. En
muchos casos esto se traduce en ausencias largas al trabajo de alguno de los
padres y al aislamiento social consecuente con la interrupcion de las
actividades sociales y recreativas de la familia. Los tratamientos,
hospitalizaciones e intervenciones se llevan a cabo, en algunos casos, en
lugares alejados del lugar de residencia. Esto trae consigo problemas
asociados a la organizacion de los viajes, del cuidado de los hijos que quedan
en casa y los permisos para ausentarse del trabajo. La necesidad de balancear
los cuidados del nifio enfermo con la atencién que necesita el resto de la familia
es también fuente de preocupacion para los padres. Sigue diciendo Grau que
con frecuencia los ingresos de la familia se ven disminuidos, en algunos casos
hasta en una tercera parte, debido no solamente a los gastos que trae consigo
el tratamiento, sino también a que la madre se ve en la necesidad de

abandonar su trabajo para poder atender al nifio oncoldgico.

Shea y Bauer (2000) citando a Kazak (1987,1989), difieren de esta ultima

afirmacion sosteniendo que las madres de nifios con enfermedades cronicas
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tienen niveles mas altos de estrés y mucho desgaste emocional, pero que no
muestran menos satisfaccion matrimonial que las madres de nifios sin

problemas meédicos.

Palanca y Pedreira (2001) aseguran que la enfermedad no solamente implica
una carga emocional para la familia, sino también practica. Los padres y
hermanos del paciente deben enfrentar demandas y ajustes materiales y
practicos como reorganizar sus funciones, modificar las relaciones entre los
miembros de la familia, sus valores y sus expectativas de futuro. Ademas
deberan aceptar tratamientos rigurosos y, de no haber ayuda social, muy
costosos que no tienen garantia de curacion. Por otra parte indican que las
madres tienden a asumir mas la responsabilidad del nifio, estdn mas
informadas acerca de la enfermedad y tienen mas contacto con los médicos,
mientras que los padres sufren menos trastornos psiquiatricos y se dedican

mas al cuidado de los hijos sanos.

Respecto al impacto que la enfermedad tiene en los hermanos del paciente
oncologico, Diaz (1993) los describe como los grandes olvidados, ya que los
padres, que viven en gran tension emocional, frecuentemente no valoran de
forma objetiva las necesidades emocionales de los hermanos. Estas
necesidades emocionales no son solamente la necesidad de atencion y
cuidado de los padres, sino que incluyen el miedo y la preocupacion por el

hermano enfermo y por sus padres.

Sierrasesimaga, Antillon, Bernaola, Patifio y San Julian (2006) reafirman lo
anterior al decir que los padres del paciente oncoldgico, sin ninguna mala
intencion y sin darse cuenta, ignoran a los hermanos. Mencionan la necesidad
de que los padres involucren a los hermanos desde el principio de la
enfermedad y los informen de forma franca y certera acerca de la situacién con
el objeto de evitar los sentimientos de soledad, culpabilidad o resentimiento que

produce la falta de informacién o el ocultamiento de la enfermedad.

A su vez, Palanca y Pedreira (2001) citan estudios realizados por Sein, Lavigne
& Ryan y Cadman (1999) en los que se determin6 que muchos de los
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hermanos de nifios con cancer manifiestan celos y agresividad y sefialan a
estos sujetos como un grupo con riesgo para desajustes sociales. También
indican que las relaciones fraternas pueden modificarse, ya que algunos nifios
adoptan posturas anormalmente protectoras con el enfermo o adoptan un papel
de pseudos-adulto con los hermanos sanos con el fin de suplir la ausencia de
los padres. Estas modificaciones son importantes ya que influyen en la

dinamica de relaciones interpersonales posteriores.

Por otro lado, los mismos autores aseveran que algunos estudios han
demostrado que la experiencia de tener un hermano enfermo con una
enfermedad cronica como el cancer puede ayudar a algunos nifios a madurar,

a ser mas empéticos y a mejorar su capacidad de mostrar afecto.

Grau (2002) indica que los hermanos del nifio enfermo presentan severo
malestar emocional, preocupacion vy tristeza, ansiedad, temor, culpa, miedo a
enfermar y celos. Lo que mas les preocupa y entristece es ver la pérdida de
cabello, los cambios en el peso, los efectos negativos de la enfermedad y el
tratamiento y la posibilidad de que el hermano muera. Para muchos es dificil
comprender que, aunque su hermano tiene una apariencia diferente, sigue
siendo el mismo. Algunos nifilos expresan su tristeza, otros prefieren ocultarla
para no preocupar mas a los padres. Los hermanos se sienten muchas veces
culpables por no haber sido ellos quienes contrajeron la enfermedad o porque
se averguenzan de tener un hermano enfermo. Acerca de los celos, la autora
dice que se producen porque los padres prestan mayor atencién al hijo
enfermo, lo que facilmente provoca sentimientos de abandono y soledad. Los
celos se dan, en su mayoria, cuando los hermanos no han sido informados
acerca de la enfermedad y no son involucrados en el cuidado del hermano.
Frecuentemente los celos y la ira que sienten los hermanos se manifiestan
hasta que el enfermo entra en la etapa de remision. Por udltimo la autora se
refiere al miedo que sienten los hermanos de enfermar y de morir. Los niflos
pequefios expresan este miedo a través de enuresis, trastornos alimenticios y
de suefo, hiperactividad, rivalidad con el hermano y rabietas. Los mayores y
los adolescentes suelen mostrar enfermedades psicosomaticas, falta de

concentracion, alteraciones del suefio, fobias, ataques de panico, problemas
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escolares, rebeldia, negatividad y abuso de drogas o alcohol. La autora insiste
en la necesidad de animar a los nifios a expresar sus emociones y a

informarlos e involucrarlos en todo el proceso.

Para concluir es importante mencionar el aporte de Palanca y Pedreira (2001)
al decir que existe una serie de variables de las cuales depende la adaptacion
de la familia a la enfermedad, algunas de ellas son: El estado fisico del nifio
enfermo, la presencia de otros factores de tensidén en la familia, el soporte
psicosocial que reciben, el contexto sociocultural en el que se desenvuelven y

la psicopatologia previa de los padres.

5. Las necesidades del nifio oncoldgico y de su familia

Lo anterior demuestra que el impacto de la enfermedad, tanto en el nifio que
sufre cdncer como en su familia, es muy grande. Este impacto trae consigo
necesidades que tanto el personal hospitalario, como la familia y los maestros

deben tomar muy en cuenta.

Sierrasesimaga, Antillon, Bernaola, Patifio y San Julian (2006) hacen énfasis
en la importancia que tiene la buena comunicacion entre los médicos y la
familia del paciente, asegurando que al momento del diagnéstico el nivel de
ansiedad en la familia es muy alto y que la mayoria de padres piden
informacion acerca de la enfermedad, el tratamiento, el prondstico, los
impactos emocionales y los detalles practicos para enfrentar la enfermedad.
Segun estos autores la comunicacion entre el personal sanitario y la familia
(incluyendo al nifio) debe ser idealmente franca, abierta y completa. Sin
embargo es indispensable tomar siempre en cuenta las costumbres y factores

culturales de la familia.

Para Murphy, Lawrence y Lenhard (1996) las necesidades que un grupo de
apoyo a los pacientes oncologicos y sus familia debe cubrir son la disminucién
del sentimiento de aislamiento de los pacientes mediante la comunicacién con

personas en situacion similar, la reduccion de la ansiedad provocada por los
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tratamientos, el esclarecimiento de errores y deficiencias en la informacion y la

reduccion de los sentimientos de soledad, impotencia y abandono. Esto se

puede lograr mediante apoyos de diferentes tipos:

Apoyos educativos que se encargan de brindar informacién durante las
diferentes etapas de la enfermedad y dan respuesta a muchas
preguntas que los pacientes se hacen y para las cuales no es facil
encontrar respuesta.

Apoyo para el entrenamiento de la conducta que, empleando técnicas
de relajacion como la hipnosis, la relajacion muscular profunda y la
imagenes dirigidas logran aliviar el estrés. Se ha comprobado que
estas técnicas también son utiles en la reduccion de los efectos
secundarios de tratamientos cono la quimioterapia.

Apoyo en la resolucion y afrontamiento de problemas que consiste en
ensefar a los pacientes la forma de afrontar eficazmente la ansiedad y
la tension asociadas con el diagnéstico y el tratamiento. Los autores
mencionan la importancia de aumentar en los pacientes los ingredientes
necesarios para un buen afrontamiento: el optimismo que es la
esperanza de un cambio positivo, la practicidad que consiste en
aprender que las opciones y alternativas rara vez se agotan por
completo, la flexibilidad que implica un cambio de estrategia en caso
necesario y la iniciativa que incluye la busqueda de informacion y
apoyo adicional.

Apoyo psicologico que se debe dirigir a ayudar a enfrentar mejor el
cancer mediante el conocimiento de los problemas de conducta,
cognoscitivos, emocionales y sociales derivados de las diferentes
etapas de la enfermedad. Otro objetivo debe ser abrir espacios para
gue el paciente y su familia expresen abiertamente sus preocupaciones
y temores.

Grupos de autoayuda cuyo poder curativo radica, en parte, en la
posibilidad de combatir el sentimiento de aislamiento y de aprender la

forma en la que otras personas sobrellevan la enfermedad.
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Sierrasesimaga, Antillén, Bernaola, Patifio y San Julian (2006) hacen énfasis
en la necesidad de la integracion escolar del nifio oncologico. Afirman que se
deberian desarrollar programas que ayudaran al nifio a continuar su
escolarizacion durante la hospitalizacion, a regresar a su vida normal en el
menor tiempo posible y que ayudaran a los profesores a tratar al nifio de la

forma mas normal posible.

Nessim y Katz (1999) afirman que el nifio con cancer necesita que, desde el
momento del diagnostico, se abran lineas de comunicacion abiertas entre la
escuela, el alumno, sus padres y el equipo sanitario. También indican la
importancia de que el maestro anime al nifio a participar en la medida de lo
posible en la vida escolar. Es importante también preparar a los compafieros
de clase para el regreso del nifio enfermo. Esto es posible hacerlo mediante
presentaciones en forma de historias o videos. La presencia del nifio enfermo
o de sus padres durante estas presentaciones es recomendable, debido a que
con esto se transmite el mensaje de que es posible e incluso deseable hablar
de forma abierta acerca de la enfermedad.

La Fundacion La Caixa (2003) hace énfasis en la necesidad de dar apoyo
psicoeducativo al final del tratamiento, ya que el nifio ain no sabe si pertenece
al mundo normal o al de la enfermedad. Continla diciendo que esta etapa
tiene su dificultad propia, ya que se vive con el recuerdo de la enfermedad vy el
miedo a la posible recaida. Afirma ademas que los docentes cumplen una
funcion muy importante como agentes de informacién y multiplicacién y pueden
contribuir a mitigar los efectos de la enfermedad.

Indican que el personal docente debe:

e Recabar informacién acerca de la enfermedad y sus secuelas en ese
alumno en particular, la posibilidad de que la enfermedad reaparezca,
los temores e inquietudes del nifio y sus padres, si la incorporacion a la
vida escolar sera total o progresiva, si ha habido cambios fisicos y si el
nifio esta tomando algin medicamento.

e Informar a los compafieros de clase de forma precisa acerca de la
enfermedad y darles espacio para hablar acerca de sus experiencias

con la enfermedad y de presentar dudas y temores. Otro factor
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importante es hablar acerca de las posibles formas de ayudar al nifios
enfermo. Esta fundacién afirma que toda la informacion que se de a los

compaferos debe ser previamente consultada con los padres.

Por su parte Méndez, Orgilés, Lopez-Roig, y Espada, (2004) aseveran que las
necesidades de los nifios con cancer son, en primer lugar, aquellas que son
comunes a todos los nifios como la necesidad de sentirse amados, de
desarrollar un sentido de pertenencia, de autorespetarse, de seguridad y de
sentirse libres de sentimientos de culpa. Luego aparecen las necesidades
derivadas de la enfermedad, la hospitalizacion y los tratamientos. Estas
incluyen la necesidad de informacion y comprension de lo que sucede a lo
largo del proceso de la enfermedad y la necesidad de reducir el miedo y la

ansiedad.

Si se complementa lo dicho anteriormente, con la lista de necesidades que
Grau (1998) expone, se concluye que las necesidades de los nifios que sufren

una enfermedad oncoldgica se pueden clasificar en cuatro grandes areas:

Necesidades psicoeducativas relacionadas con aspectos
meédicos

e Preparacion para las intervenciones quirdrgicas.
e Preparacion para las pruebas diagnosticas.

e Preparacion para los efectos de los tratamientos

Necesidades psicoldgicas asociados a la enfermedad.

e Terapias adaptativas para superar las diferentes fases
hasta llegar a la aceptacion de la enfermedad

e Terapias para combatir la ansiedad
e Terapias para combatir la depresiéon

e Terapias para afrontar el dolor
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Necesidades Educativas
» Informacién al paciente y a sus padres
» Informacién a los maestros
» Informacién a los compafieros de clase

= Modificaciones curriculares con los maestros con el fin de
asegurar la continuidad en el proceso educativo

» Actividades de apoyo escolar en el hospital, el hogar y la
escuela

= Actividades que fomento del contacto con los comparieros
de clase

6. El Apoyo Psicoeducativo para el Nifio con Cancer

Después de lo anteriormente expuesto, queda clara la necesidad de brindar
apoyo psicoeducativo al nifio con cancer. Al respecto Rubio y Fortes del Valle
(2001) presentaron una ponencia en las XVIII Jornadas de Universidad y
Educacién Especial en la Corufia, en la que aseveraron que los resultados
positivos de los Ultimos tratamientos médicos para combatir el cancer han
permitido que la intervencion que antes era basada en la muerte y el duelo, sea
ahora una que fortalezca el desarrollo de condiciones que ayuden al nifio y su

familia a adaptarse a los retos que la enfermedad representa.

Asi mismo indicaron que la escolarizacion representa un aspecto fundamental
para el desarrollo integral del nifio ya que facilita la adaptacién y normalizacion
del nifilo y su familia, evita el aislamiento, favorece la integracion social,
constituye un elemento distractor que disminuye el nivel de ansiedad asociada
al tratamiento, favorece el desarrollo cognitivo del nifio, previene problemas
posteriores de aprendizaje y provee esperanza de futuro. Por otra parte
informan de las limitaciones que se han encontrado en Espafia para poner en
marcha programas de apoyo psicoeducativo. Entre ellas mencionan la

desigualdad de condiciones en diferentes lugares, la falta de informacion de
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parte de los profesores de los alumnos con cancer, el hecho de que las
necesidades educativas de estos nifios cambian constantemente, las recidivas
en la enfermedad y la falta de energia que ellas traen y la ansiedad de los

padres.

Méndez, Orgilés, Lépez-Roig, y Espada, (2004) apoyan la necesidad de apoyo
psicoeducativo al decir que el impacto del cancer infantil y las necesidades de
los nifios que lo padecen y de sus familias, justifican la conveniencia de llevar a
cabo una intervencion psicoldgica desde la fase del diagnéstico. El objetivo de
este tipo de soporte debe ser brindar a los nifios y sus familias la informacién y

estrategias de afrontamiento para enfrentar la situacion.

Por su parte la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica [SIOP], (1995)
afirma que la reintegracion del nifio con cancer a la escuela debe ser un
objetivo esencial de todo el programa de tratamiento. Esta reintegracion debe
comenzar desde el periodo diagndstico, continuar durante el periodo de
tratamiento y extenderse luego de la finalizacion del mismo. Agrega que
solamente con la cooperacién entre la familia, el equipo de salud y los
educadores, agregado a un programa bien estructurado, se puede ayudar a
alcanzar este objetivo previniendo asi serias secuelas negativas. Un programa
de apoyo para la reescolarizacion debe empezar por la apertura de canales de
comunicaciéon entre el personal hospitalario y el personal de la escuela. El
personal de salud debe explicar a los docentes, y de ser posible a los
compafieros de clase, la condicién médica especifica del nifio y luego entregar
un manual en el que se incluye informacién acerca de la enfermedad. Es
importante afirmar en los maestros que su funciéon consiste en crear una
atmosfera en la que el nifio se sienta libre de expresar sus preocupaciones. Es
recomendable también sugerirle formas de ayudar al nifio a adaptarse a la
escuela y a reducir la ansiedad, tanto en el nifio enfermo como en sus

comparfieros de clase.

Schorr-Ribera (1993) también se refiere a las funciones del maestro en
relacion al alumno oncologico. Afirma que las principales son animarlo a

expresar sus sentimientos, permanecer calmado durante los ataques de ira y
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canalizarla a través de actividades fisicas, favorecer las amistades, no castigar
los accidentes de vejiga o vientre, dar al nifilo participacion activa en algun

proyecto de la clase y evitar los gimoteos y lloriqueos reaccionando con ternura

Asi mismo, Grau (1998) indica algunas razones por las que la atencién
educativa del nifio oncologico debe ser parte integral del programa de
tratamiento médico y constituir una labor compartida del personal hospitalario,
los padres, y los profesores. Menciona que la continuidad en la vida escolar
representa para el nifio y su familia una sefial de confianza y esperanza de
futuro, al mismo tiempo que permite que el nifio siga desarrollando sus
habilidades sociales y cognitivas. Afirma que los programas educativos para el
nifio con céancer deben incluir aulas hospitalarias, atencién educativa
domiciliaria y programas de preparacion para el regreso a la escuela. Estos
programas deben regirse basicamente por los principios de la escuela
inclusiva, es decir, deben ser innovadores, orientados a las necesidades del
consumidor, cooperativos e integradores de todos los servicios que atienden a
los pacientes. Ademas debe incluir la atencion a los hermanos del nifio
enfermo con el fin de ayudarles a enfrentar los cambios producidos en la
dinamica familiar, a entender y manejar mejor sus emociones y a superar el

probable fracaso escolar derivado de la situacién en la que se encuentran.

A su vez, Sierrasesimaga, Antillon, Bernaola, Patifio y San Julian (2006)
afirman que la supervivencia de nifios y jovenes a lo que podria ser una
enfermedad mortal, supone la continuidad de su educacion para que puedan
llegar a funcionar bien en la vida adulta. Agregan que es responsabilidad de

los padres y profesionales estimular el desarrollo académico y social del nifio.

A su vez, Patton, Payne, Kaufmann, Brown y Payne (1991) citan lo dicho por
Bookbinder respecto a la integracion de los nifios con problemas fisicos “El
encauzar a los nifios incapacitados en el sistema de ensefianza publica solo
sera posible si todo el personal docente realiza sus mejores esfuerzos por
tratar de satisfacer las necesidades particulares de los nifios especiales...A
menudo nos olvidamos de que también son primordiales la comprension y la

entrega de sus companeros de clase.” (pag.126)
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Respecto a la importancia del personal docente en la integracién del nifio con
necesidades especiales, Wall hace énfasis en la importancia que tiene el que
los profesores estén capacitados e informados acerca de las limitaciones de

estos nifios y la mejor forma de satisfacer sus necesidades.

A nivel internacional las fundaciones que se dedican a brindar apoyo
psicoeducativo a nifios con cancer y sus familias, por ejemplo las Fundacion
Inocente, Inocente en Espafia, La Fundacion Natali Dafne Flexer en Argentina
y la Fundacion Ayadame a Vivir de El Salvador, usan los textos informativos
como una parte fundamental de sus programas. Al momento de elaborar estos
textos es necesario tomar en cuenta no solamente el contenido, sino también el

disefio y la diagramacion.

Galvalisi (1995) al resumir los criterios para el analisis de la calidad de libros
instructivos explica que un buen libro instructivo debe poseer las siguientes

caracteristicas:

exponer una seleccion adecuada de los contenidos basicos de la
disciplina tratada.

e mostrar una organizacion légica y gradual

e emplear lenguaje sencillo, evitando tecnicismos

e cumplir con las funciones de informacion y explicacién

e incluir elementos narrativos que mantengan la atencion del lector

Por su parte Sdnchez (1995) indica que los problemas frecuentes en los textos
instructivos son que el autor da por supuesto que el lector tiene los
conocimientos previos necesarios para la comprension del texto y que los
textos no muestran con claridad las ideas principales y la relacién entre las
ideas. Afirma que para evitar estos errores es recomendable definir los
términos y conceptos necesarios para comprender el contenido del texto y
sistematizar la informacion en temas y subtemas sefialando explicitamente el

cambio tematico.
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Al referirse a los libros educativos, Rinaudo y Galvalisi (2002) concuerdan con
lo anterior al decir que éstos no solamente deben informar sobre un contenido
especifico, sino proporcionar explicaciones, mostrar con claridad la relacion

entre los hechos, conceptos o teorias y estar bien organizado de tal forma que

facilite la comprension de lectura.

Lanza y Schey (2003) agregan que también es importante que las imagenes
gréficas, las fotos y dibujos ayuden a comprender las ideas del texto y que

éstas deben ser claras y no confundir al lector.

Se puede resumir entonces que el cancer en el paciente pediatrico abarca
muchas enfermedades que comparten la caracteristica de ser provocadas por
un crecimiento anormal de las células. Cada tipo de cancer infantil es tratado
de diferente forma, sin embargo la mayoria de tratamientos son agresivos,
costosos y de larga duracion. Tanto los tratamientos como la enfermedad en
si, tienen efectos negativos serios a largo y corto plazo que incluyen, entre
otros, cambios fisicos (transitorios o permanentes), dafios neurologicos,
depresion, ansiedad, fobias, problemas de aprendizaje, ausencia escolar y

aislamiento social.

El cancer es una enfermedad crénica que no solamente afecta al paciente, sino
a su familia y su entorno social. Las principales consecuencias emocionales
para los padres del paciente son el desgaste emocional, el sentimiento de
culpa, la depresioén, los problemas matrimoniales y econdmicos y el aislamiento
social. Los hermanos del nifio enfermo tienden a sufrir severa intranquilidad
emocional gue se manifiesta en celos, agresividad o actitudes sobreprotectoras

hacia el hermano enfermo.

Para un maestro, tener un nifio con cancer en el aula es una situacion dificil
gue trae consigo sentimientos de inseguridad acerca de como enfrentar el
asunto con el nifio enfermo, sus padres y el resto de nifios en la clase. Se
asocia ademas a emociones fuertes de temor e incertidumbre. A su vez los

compaferos de clase sienten ansiedad y temor, no saben cO6mo comportarse
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con el nifio enfermo y frecuentemente no se atreven a preguntar o a hablar el

tema.

El impacto fisico, emocional y social que trae el cancer a los pacientes y su
entorno crea necesidades especificas que deben ser suplidas de la mejor
forma posible por el personal hospitalario, la familia y la escuela. Las
principales necesidades son la comunicacion abierta entre todos los
involucrados, el apoyo psicologico al paciente y sus familiares, la informacion
certera y abierta al paciente, sus familiares y sus comparieros de clase y la
existencia de un programa psicoeducativo que sirva de apoyo para la
reintegracién escolar del nifio y que incluye a los padres, los docentes y los
compaferos de clase. Parte fundamental de un programa de este tipo son los

textos informativos.
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II. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer infantil es una realidad dolorosa para muchas familias guatemaltecas
y puede afectar a nifios de cualquier edad, sexo o condicién social. Constituye

la segunda causa de muerte en la infancia después de los accidentes.

Ya gue los indices de curacion en la actualidad han aumentado
considerablemente, el cancer ha dejado de ser irremediablemente fatal y se ha
convertido en una enfermedad de alto riesgo. A pesar de este mejor prondstico,
el diagnéstico de cancer infantil trae consigo una auténtica crisis, que produce

un corte subito en la vida familiar.

Para el nifio supone una transformacion radical de su entorno y actividades
normales. A nivel fisico se ve expuesto a malestares de diversa indole
provocados tanto por la enfermedad como por los tratamientos y pruebas
diagnésticas. Psicol6gicamente sufre de ansiedad y temor ante el entorno
hospitalario y la nueva situacion y problemas de imagen corporal (caida del
pelo, aumento o disminucion de peso, a veces, amputaciones o cirugia

deformante).

Por otra parte las frecuentes y, en ocasiones prolongadas, hospitalizaciones,
provocan ausencias escolares que colocan al nifio en una posicion de
desventaja, tanto en lo que respecta al aprendizaje como en el area adaptativa
y social. Para los maestros y los compareros de clase esta enfermedad
provoca confusion, dolor, incertidumbre y temor de enfrentarse al alumno
oncolégico. Un educador bien informado acerca de la enfermedad y del
tratamiento pierde el temor y puede contribuir al bienestar del alumno
implementando actividades que le favorezcan su aprendizaje y su adaptacion

social.

Para los padres un hijo enfermo de cancer supone un fuerte chogue emocional
gue se manifiesta en sentimientos de negacion de la realidad, de culpa, y muy

frecuentemente, de duelo anticipado. La necesidad de acompafar a su hijo
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enfermo les ocasiona problemas con el cuidado de sus otros hijos y ausencias

prolongadas de su trabajo.

Es indispensable entonces, que el nifio, sus padres, sus maestros y sus
compaferos de escuela no solamente estén informados acerca de las
dificultades y necesidades que se pueden presentar durante la enfermedad, el
tratamiento y la reincorporacién a clases, sino también tengan herramientas

para manejar de forma efectiva la situacion en la escuela y en el hogar.

Lo planteado anteriormente lleva a la interrogante:
¢, Cuales son los aspectos a tomar en cuenta en la elaboracion de un programa

de apoyo psicoeducativo para el nifio oncolégico guatemalteco?

1. Objetivos

1.1. Objetivo General

Elaborar un programa de apoyo psicoeducativo para el nifio

oncoldgico guatemalteco.

1.2. Objetivos Especificos

1.2.1. Establecer los aspectos que han sido tomados en
cuenta en programas similares en el extranjero y recabar la
informacion tedrica pertinente que apoye la elaboracion del

programa.

1.2.2. Elaborar el programa de apoyo psicoeducativo
tomando en cuenta las fuentes mencionadas anteriormente

para establecer los lineamientos basicos del mismo.

1.2.3. Validar el programa con el equipo que conforma el

Departamento de Medicina Integral del UNOP, con cuatro
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maestras de educacion primaria, una psicéloga educativa

y el director de un establecimiento educativo.

2. Elementos de Estudio

2.1. Programa de Apoyo Psicoeducativo para el Nifio

Oncolégico guatemalteco.

3. Definicion de los Elementos de Estudio

3.1. Definiciébn Conceptual

3.1.2. Programa de Apoyo Psicoeducativo para el Nifio

Oncoldgico Guatemalteco

Gonzalez, Cuixart, Manteca, Carbonell, Armengol, y Azcon (2005), definen los
programas de atencidén psicoeducativa como aquellos que implican transmitir
informacion con propositos educacionales, de tal forma que sea entendida por

el paciente e incorporada en su rutina diaria.

Bisquerra (2005) define el apoyo psicopedagdgico como un proceso de
apoyo y acompafiamiento continuo que tiene como objetivo la prevencion y

el desarrollo personal a lo largo de toda la vida.

Para la Fundacion Natalie Dafne Flexer (2000) el nifio oncoldgico es aquel que
padece cancer, una enfermedad crénica con un prondstico incierto, en la que el
nifio puede curarse o puede morir. Agrega que la interferencia que esta
enfermedad tiene en el desarrollo normal del nifio es variada pero invasiva y su

magnitud dependera de las caracteristicas especificas del tipo de cancer.
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3.2. Definicion Operacional

3.2.1. Programa de Apoyo Psicoeducativo para el Nifio

Oncoldgico Guatemalteco

Un programa de apoyo psicoeducativo para el nifio oncolégico guatemalteco se
define, en este estudio, como el material impreso elaborado por la
investigadora con el fin de ayudar al nifio con cancer a adaptarse a la
enfermedad y sus efectos y readaptarse de forma 6ptima a la vida

escolar. Estd compuesto por tres folletos:

e Cheperico esta enfermo: Es un cuento para nifios ambientado en
las selvas de Petén.

e Nuestro Hijo tiene Cancer: Es un manual que pretende orientar a
los padres de familia que tienen un hijo con cancer.

e Maria tiene Cancer. Es un manual que orienta a maestros que

tienen un alumno con cancer en el aula.

Fue elaborado tomando en cuenta informacion incluida en los folletos
que forman parte de programas de apoyo psicoeducativo en Espafia y
Argentina y en las necesidades del nifio oncolégico determinadas en el
marco tedrico. Estas incluyen factores fisicos, psicolégicos y sociales
qgue afectan al paciente oncoldgico, a sus padres y a su entorno escolar.
Algunas de ellos son informacion acerca de la enfermedad y los
tratamientos, preparacion para las pruebas diagnosticas, las
intervenciones quirargicas y los tratamientos, reduccion de la ansiedad y
la depresion, estrategias de afrontamiento, tanto de la enfermedad como
del dolor, apoyo emocional a los padres y hermanos, informacion e
involucramiento de los maestros e informacién y preparacion de los

comparfieros de clase.
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También se tomaron en cuenta elementos importantes para hacer de la
lectura de un texto informativo o narrativo algo ameno y agradable, por
ejemplo el uso de un lenguaje claro, de ilustraciones y colores atractivos,
de un tipo vy tamafio de la letra adecuados y de una buena

diagramacion.

En este estudio el nifio oncoldgico es aquella persona, entre los 5 y los 14 afios
gue padece cualquier tipo de las enfermedades catalogadas como cancer y
cuya enfermedad ha sido diagnosticada por un médico.

4. Alcances y Limites

Esta investigacion pretende elaborar un programa de apoyo psicoeducativo
para el nifio oncoldgico guatemalteco. Esta formado por tres folletos, el primero
es una historia dirigida al paciente oncolégico, el segundo un manual
informativo para sus padres y el tercero un manual de apoyo para el maestro
gue tiene un alumno con cancer. Se espera que este programa sea en el
futuro aplicado en Unidades de Oncologia Pediatrica de algunos hospitales

nacionales.

Los limites para la implementacién del programa son la falta de programas
similares en el pais y la consiguiente poca informacion, la diversidad cultural y
de idiomas en Guatemala, el porcentaje alto de analfabetismo de las personas
gue acuden a los hospitales nacionales, las condiciones tan cambiantes de los
niflos con cancer y la ansiedad y temor que manejan los padres. Otro limite es
el costo elevado que conllevan las publicaciones escritas y la dificultad para

distribuir el material directamente a los maestros.
5. Aporte

Los avances en la medicina han creado una poblacidon grande y en aumento de
jovenes y nifios que terminan exitosamente el tratamiento oncol6gico. Ante
esta perspectiva es importante ocuparse no solamente de eliminar la

enfermedad, sino de garantizar y promover mecanismos que ofrezcan a los
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nifios adecuada calidad de vida y posibilidades de desarrollar al maximo su

potencial.

Por sus especiales caracteristicas la asistencia al nifio oncoldgico deberia
incluir un  adecuado apoyo psicolégico y educativo. Cuanto mas apoyo
psicolégico tenga el nifio, su familia, maestros y compaferos de clase, menos
dificil sera la adaptacion a la nueva situacion. Esta atencién psicoeducativa
deberia llegar a ser parte integral del programa de tratamiento médico vy
convertirse en una labor compartida entre psicélogos, padres y maestros.
Paises como Espafa, Argentina o Alemania cuentan con material de apoyo de

este tipo, que ha sido calificado como muy Uutil.

En Guatemala, instituciones como UNOP, ya tienen programas de medicina
integral que procuran ofrecer al paciente apoyo emocional durante una
enfermedad tan severa como el cancer, sin embargo no cuentan con material
impreso que apoye su trabajo. Segun informacion obtenida en UNOP, los
padres de los pacientes atendidos alli, si son informados de forma adecuada
acerca de la enfermedad de su hijo, sin embargo muchas veces su estado
emocional no les permite asimilar la informacion de forma debida. El material
escrito puede ser de gran apoyo, no solamente en el momento de dar la

informacion, sino también como material de consulta posterior.

La integracion a la escuela es parte esencial del desarrollo psicolégico y social
normal de cualquier nifio. Los nifios afectados con cancer asisten
irregularmente a clases o dejan de asistir por completo durante algun tiempo.

Esta irregularidad se suma a la inseguridad de padres, maestros y compafieros
de clase respecto a la forma de afrontar la situacion. Hasta el momento, no
existe en Guatemala, ningun programa que incluya de forma sisteméatica a los
maestros del nifio en el programa de atencion integral para el nifio con cancer.
Esta investigacion provee el material necesario para empezar a involucrar a los

maestros en la enfermedad y en la readaptacion escolar del nifio oncoldgico.

A través de la historia “Cheperico estd Enfermo” se busca que el nifio

oncoldgico aprenda acerca de su enfermedad de una forma amena y adecuada
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a su edad. Este folleto podria ser contado a los nifios por personal del hospital,
por sus padres o por personal voluntario. Debido a que las ilustraciones estan
hechas para ser coloreadas, puede ser también un medio de entretencion en
los dias tediosos de la hospitalizacion. Este libro puede ademas ser una
herramienta de apoyo para el maestro que tiene un nifio oncolégico en el aula
y que desea informar a los compafieros del nifio enfermo acerca de la situacion
de su compafiero. También en aulas en las que no haya nifios enfermos con
cancer se puede usar la historia para informar y sensibilizar a los alumnos.

El folleto “Nuestro Hijo tiene Cancer” busca dar apoyo a padres guatemaltecos
gue enfrentan la dificil situaciéon de tener un hijo con cancer. Puede usarse
como material de apoyo en el momento de explicar a los padres la enfermedad
y sus efectos. Debido al impacto emocional de los primeros dias, los padres
de los niflos no asimilan totalmente la informacién inicial que les es
proporcionada por personal hospitalario y es conveniente tenerla por escrito

para poder hacer consultas en casa.

“Maria tiene cancer” es un folleto dirigido a maestros que tienen un alumno con
cancer en el aula. Su objetivo es mitigar la ansiedad y temor que esto puede
ocasionar en el maestro y los comparferos de clase y proporcionar las
herramientas para facilitar la reintegracion social y académica del nifio

oncologico.

Se puede resumir entonces que el programa es un aporte significativo para el

nifio oncoldgico guatemalteco, su familia y maestros.
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. METODO
1. Unidades de Analisis y Sujetos
1.1. Unidades de Analisis

Hernandez, Fernandez y Baptista (20003) describen las unidades de analisis
como el grupo de personas, contextos, sucesos, etc. sobre los cuales se
habran de recolectar datos. En este caso las unidades analizadas son un
conjunto de folletos y libros que forman parte de programas de atencién
oncoldgica integral en paises extranjeros y que estan dirigidos a nifios con

cancer, su familia o sus maestros.
Las unidades de andlisis investigadas fueron:

1.1.1. Libros editados por la Fundacion Inocente, Inocente en el
afio 2005:

1.1.1.1. “Toby y la Maquina Voladora”
1.1.1.2. “La mejor Medicina”

1.1.1.3. “Wamos a Quimioterapia”
1.1.1.4. “Wamos a Radioterapia”

1.1.2. “Educar a un Nifo con Cancer, Guia para Padres y
Profesores” editado por la Federacion Espafola de Padres de

Nifios con Cancer “la Caixa” (2003)
1.1.3. Libros editados por la Fundacion Flexer :

1.1.3.1. “Aspectos emocionales del cancer en nifios y
adolescentes” (2004)

1.1.3.2. “Cuando tu hermano o hermana tiene cancer”
(2000)
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1.1.3.3. “ Hablando con su hijo sobre el cancer” (2005)
1.1.3.5. “ Siempre es tiempo de aprender” (2006)

1.1.4. “Cancervive Teachers Guide for Kids with Cancer” escrito

por Susan Nessin y Ernest Katz (1999)

1.2. Sujetos

Para esta investigacion, se utiliz6 una muestra no probabilistica del tipo
muestra de expertos. Hernandez, Ferndndez y Baptista (20003) explican que
una muestra no probabilistica es aquella en la que “la elecciébn de los
elementos no depende de la probabilidad, sino de causas relacionadas con las
caracteristicas de la investigacién” (Pag.305). Explican también que el
muestreo de expertos se utiliza en aquellos estudios en los que es necesaria la
opinion de sujetos expertos en el tema. En este caso los sujetos fueron
elegidos por su experiencia en el trabajo con nifios oncologicos, en el trabajo

pedagdgico y en la elaboracion de libros de texto.

El programa propuesto fue validado por el equipo psicosocial del UNOP
compuesto por dos psicélogas, un médico especializado en oncologia
pediatrica y una trabajadora social. También intervinieron en la validacion seis
sujetos que laboran en una institucion educativa que en los ultimos afios, ha
tenido tres casos de cancer infantil: cuatro maestras de educacion primaria,
dos de ellas son ademas autoras de textos escolares, la psicologa educativa de
primaria y uno de los directores de la institucion. Se eligido a aquél que ya

estaba en su cargo desde que se presenté el primer caso de cancer.
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1.2.1. Caracteristicas de los Sujetos

Sujeto No. Sexo Profesion Relacion con los nifios
con cancer
1 Femenino Psicéloga Psic6loga de UNOP
2 Femenino Psicologa Psicologa de UNOP
3 Femenino Médico Directora de Medicina
Oncologo Integral de UNOP
4 Femenino Trabajadora Trabajadora Social de
Social UNOP
5,6,7,8, Femenino Maestras de | Han sido maestras de
Primaria niflos con cancer
9 Femenino Psicéloga Es la psicologa de
Educativa primaria de una
institucion educativa que
ha presentado casos de
niflos con cancer
10 Masculino Director Dirige una institucion
educativa gue ha
presentado casos de
niflos con cancer
2. Instrumento

Para verificar la validez del programa se utilizaron escalas de Likert para cada
uno de los folletos elaborados. Hernandez, Ferndndez y Baptista (20003)
describen este instrumento como aquel que contiene “un conjunto de items
presentados en forma de afirmaciones o juicios ante los cuales se pide la
reaccion del sujeto” (pag.368). EIl sujeto debe externar su opinion, eligiendo
uno de los puntos de la escala. Siguen afirmando que esta escala tiene
normalmente 5 categorias, pero que estas pueden se acortadas o
incrementadas segun las necesidades con la Unica condicién de que todos los

indicadores deben tener el mismo nimero de categorias. La escala se aplico
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de forma autoadministrada y luego los entrevistados tuvieron oportunidad de

hacer comentarios espontaneos.

En este caso se elabordé una escala para cada folleto, coincidiendo algunos
items en los tres. Los items incluyen aspectos tanto del contenido como del
disefio y diagramacion. Las categorias son “Totalmente”, “Parcialmente”, “Casi
nada” y “De ninguna manera” (Ver escala en Anexos). La escala fue validada

por un juicio de cuatro expertos.

Casi todos los sujetos escribieron o dijeron comentarios espontaneos al
terminar de llenar las escalas. Estos comentarios fueron agregados a cada una

de ellas.

3. Procedimiento

e El anteproyecto fue aprobado por autoridades de la Universidad

e Se analizaron los programas de apoyo del extranjero

e Se seleccionaron los contenidos mas relevantes

e Se escribio la informacién para los tres folletos

e Seilustraron y diagramaron los folletos con ayuda de una disefiadora
gréafica

e Se elabor¢ la escala tipo Likert

e Se valido la escala consultando con expertos y haciendo los cambios
pertinentes

e Se selecciono a los sujetos de estudio

e Se contactd a los sujetos y se fijaron las fechas para la aplicacion de la
escala

e Se aplico la escala

e Se tabularon y analizaron los resultados
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e Se hicieron las modificaciones pertinentes al programa
e Se elabor¢ la discusion de resultados

e Se hicieron las conclusiones y recomendaciones

4. Disefio y Metodologia Estadistica

Este trabajo es una investigacion descriptiva, ya que cumple con los criterios
descritos por Hernandez, Fernandez y Baptista(2003) en el sentido que busca
recoger informacién de manera independiente sobre las variables a las que se

refiere, con el objeto de tomarlas como base para la elaboracion del programa.

Los datos fueron tabulados en matrices en las que se incluyeron la cantidad de
respuestas anotadas para cada pregunta en cada una de las categorias y los

comentarios dados de forma espontanea por los sujetos.
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IV. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Los resultados fueron obtenidos mediante informacion recabada en las
unidades de analisis y mediante el instrumento utilizado. La informacion
recabada en cada una de las unidades de analisis es presentada en un cuadro
de cotejo y los resultados obtenidos en la escala de Likert en relacién a cada
uno de los elementos del programa de apoyo psicoeducativo para nifios
guatemaltecos con cancer, en matrices. Cada matriz muestra el nimero de
sujetos que marc6 cada una de las categorias y, en caso de haberlos, los
comentarios que de forma espontanea hicieron los sujetos. Al final de cada
matriz se analizan los resultados obtenidos.

Los folletos finales pueden consultarse en los anexos.

1. Resultados obtenidos de las unidades de anéalisis

1.1. Resultado de los folletos dirigidos a nifios

Tobyyla
magquina
voladora

Vamos a
quimio-
terapia

Vamos a
Radio-
terapia

La mejor
medicina

Cuando tu
hermano o
hermana
tiene
cancer

Dirigido a:

Nifio oncoldgico

X

Hermano(s) del nifio
oncologico

Comparfieros del nifio
oncologico

Contenido

Informacion acerca de
la enfermedad

Informacion acerca de
los tratamientos

Informacioén acerca de
la hospitalizacion

Informacion acerca de
los efectos de los
tratamientos

Pensamientos y
sentimientos que
provoca la enfermedad

Enfoque

Narrado en forma de
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historia X X X X
Escrito como texto
informativo X
llustraciones
A color X X X X X
En blanco y negro
Sin ilustraciones
Personajes Lou la Tron, la Clara, una | La familia
principales Tot?y, un jeringay Maquina ni’ﬁa con del nirjo
ratén Max el de cancer, y oncolo-
gotero radioterapi | sus gico
a comparie-
ros de
clase

Los resultados demuestran que los folletos que estan dirigidos a nifios estan

principalmente dirigidos al paciente mismo e incluyen informacién general

acerca de la enfermedad. Todos los folletos dirigidos al nifio oncoldgico estan

narrados en forma de historia y tienen ilustraciones a color. La informacion que

proporcionan varia dependiendo del tema de cada uno de los folletos.

1.2. Resultado de los folletos dirigidos a adultos

Educar a Hablando Siempre es | Cancervive | Aspectos
un nifio con tu hijo | tiempo de Teachers emociona-
con sobre el aprender Guide for les del
cancer — cancer Kids with cancer en
Guia Cancer nifos y
para adolecen-
padresy tes
profeso-
res

Dirigido a:

Padres X X X

Maestros X X

Contenido

Informacion general

acerca de la X X X X X

enfermedad

Tipos de cancer

X X
Etapas de la
enfermedad X X X

Tipos de tratamiento
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X X X
Hospitalizacion X
Efectos fisicos de los
tratamientos X X X
El impacto en el nifio
enfermo X X X
Reacciones a las
diferentes edades X X X X
El impacto en los X X X X
padres
El impacto en los
hermanos X X X X
El impacto en los
amigos y compaferos X X X
El impacto en el
maestro X X X
Consejos practicos para X X X X X
apoyar al nifio enfermo
Reincorporacion e
integracion a la escuela X X X X X
Dificultades de X X X
aprendizaje X
Dificultades de
integracion social X X X X
Enfermedad terminal X X X
Enfoque
Narrado en forma de
historia X
Escrito como texto
informativo X X X X X
llustraciones
A color X
En blanco y negro X X X X
ilustraciones pocas pocas ninguna pocas ninguna

Los resultados demuestran que

especialmente para los padres y los maestros.

los folletos dirigidos a adultos son

Todos incluyen informacién

general acerca de la enfermedad, las reacciones de los nifios a las diferentes

edades, consejos practicos para apoyar al nifio enfermo y para facilitar la

reincorporacion a la escuela. Todos estan escritos como textos informativos y

la mayoria son en blanco y negro y con pocas o ninguna ilustracion.
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2. Resultados obtenidos de las Escalas de Likert

2.1. Resultados de la Escala aplicada para el Folleto:

“Cheperico estd Enfermo — Una Historia para Nifios con Cancer”

No. de Sujetos

Comentarios y Sugerencias

T |[P |C |D
O |A |A |E
T |[R |S
A |[C |I N
L || I
M |A [N |N
E L |[A |G
N |[M [D |U
T E |A |N
E |N A
T
E M
A
N
E
R
A
Le parece que al leer el
libro, el nifio con cancer:
1. Se identifica con los 9 |1 |0 |O
personajes
2. Se identifica con la historia |10 |0 |0 |0
3. Se siente amenazado por O |0 |1 |9
la historia
4. Comprende mejor
a) Las generalidades 9 |1 |0 |0 |“Faltainformacion acerca de los

del cancer

tipos de cancer.”

b)Los tratamientos
mas comunes

10 |0 (0 |O

c) Los efectos de esos
tratamientos

10 (0 |O |O

d) Los cambios fisicos |8 |2 |0 |0

que sufre su cuerpo

durante la enfermedad

e) Los cambios 8 |2 |0 |0 |“Depende de las circunstancias

emocionales a los que
se enfrenta un nifo
con cancer

particulares de cada nifio.”
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5. Tendrd menos grado de 5 0 “Depende de las circunstancias

ansiedad particulares de cada nifio.”
“Dependera mucho de los adultos
que lo rodean.”

6. Enfrentara mejor los 4 0 “Depende de las circunstancias

procedimientos médicos particulares de cada nifio.”
“El folleto es s6lo un medio, la
reaccion del nifio dependera de la
forma en la que se lo expliquen y se
comporten los adultos.”

7. Se sentira mas 6 0 “Depende de las circunstancias

esperanzado particulares de cada nifio.”

Le parece que el

documento:

1. Usa un lenguaje claro y 10 0

comprensible

2. Esta bien redactado 8 0

3. Tiene una pasta atractiva 9 0

4. Tiene colores apropiados 8 “El fondo me gustdé mucho, es muy
oscuro”.

5. Usa el tipo de letra 2 2 “La letra es muy gruesa.”

adecuado “La letra es dificil de entender, se
deberia usar letra clara y recta.”
“Es una letra desordenada que
puede irritar al nifo.”
“Es muy curva, deberia ser mas
horizontal.”
“No es apropiada ni para padres que
no saben leer muy bien, ni para los
ninos. Cansa leerla.”

6. Usa el tamafio de letra 8 0

indicado

7. Esta bien diagramado 8

8. Tiene ilustraciones 9 “El dibujo del tucan (pag.3) es

apropiadas

amenazador, la aguja de la
inyeccion deberia ser mas corta y la
expresion de Cheperico menos
temerosa.”

“Seria mejor que el dibujo de las
células cancerosas (pag.6) fuera
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después de la explicacion.”

12. Sera beneficioso paralos {10 [0 |0 |0
nifilos con cancer

13. Sera beneficioso paralos | 9 |1 |0 |0 |“También lo sera para los maestros.”
padres del nifio con cancer

14. Esta adaptado al medio 10 {0 (0 |O
guatemalteco

Estos resultados muestran que la historia de Cheperico cumple con el objetivo
de lograr que el nifio con cancer se identifique con los personajes y con la
historia en si, sin sentirse amenazado por ella. Indican a su vez que la
informacion deberia ser ampliada en lo que respecta a las generalidades del
cancer y a los cambios fisicos y emocionales que enfrenta el nifio oncolégico.
Respecto a la disminucion del grado de ansiedad, el mejor enfrentamiento de
los procedimientos médicos y el aumento de la esperanza en el nifio,
aproximadamente la mitad de los entrevistados opina que solamente la lectura
de este folleto no es suficiente para modificar estos aspectos, sino que debe
ser acompafiado de otras medidas de apoyo (no mencionan cuales) que lo
refuercen.

Respecto al lenguaje y redaccion del material, los resultados muestran que la
historia usa un lenguaje claro y comprensible. La mayoria de los entrevistados
opinan que ademas esta bien redactada. En lo referente a la presentacion, la
mayoria opina que la pasta es atractiva y los colores apropiados, aunque dos
personas opinaron que el fondo podria ser mas claro. Segun los resultados
obtenidos, la letra de este folleto no es adecuada, ya que es muy gruesa y da la
impresién de desorden e inestabilidad. El tamafio de la letra si le parecid
apropiado a la mayoria de sujetos. En general la diagramacién y las
llustraciones son apropiadas, sin embargo se debe considerar modificar en el
dibujo del tucan (pag.3) el tamafio de la aguja y la expresion de Cheperico, al
igual que la ubicacion del dibujo de las células cancerosas (pag.6).

La mayoria de los entrevistados coincide en afirmar que este folleto sera
beneficioso para los nifios con cancer, sus padres y sus maestros y que esta
adaptado al medio guatemalteco ya que se utilizan personajes/prototipos

tipicos del medio.
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2.2. Resultados de la Escala aplicada para el Folleto:

“Nuestro Hijo tiene Cancer”

NUMERO DE COMENTARIOS Y SUGERENCIAS
ENTREVISTADOS | HECHOS POR LOS
QUE MARCO LA | ENTREVISTADOS.
CASILLA
T |[P |C |D
O |A |A |E
T |[R |S
A |C |I N
L |1 I
M |A |N |N
E |[L |A |G
N |M |[D |U
T |[E |A |N
E |N A
T
E M
A
N
E
R
A
Le parece que el
documento:
1. Cumple con orientar a los
padres respecto a:
a) Las generalidades 9 |1 |0 |0 |“Padre o madre con un hijo con
del cancer cancer querra saber un poco mas.
Ej. cancer en los huesos, cancer
en.../icuanto tiempo dura el
tratamiento? ¢ dieta a seguir?
b)Los tratamientos 10 {0 (0 |O
mas comunes
c) Los efectos 7 |3 |0 |0 |“Padre o madre con un hijo con
secundarios probables cancer querra saber un poco mas.
de algunos de los Ej. cancer en los huesos, cancer
tratamientos en.../¢ cuanto tiempo dura el
tratamiento? ¢ dieta a seguir?
¢condiciones para la aplicacién?”
“Faltan aspectos en los que se
afectada la familia: econémicos,
fisicos, emocionales”
d)Formas de hablar 9 |1 |0 |O
con su hijo acerca de
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la enfermedad

e)Formasdeapoyara |9 |1 |0 |O
su hijo durante la
enfermedad
f) Formas de apoyara |9 |(1 [0 |O
su hijo durante la
hospitalizacion
g) Formasdeayudara (8 |2 |0 |0
su hijo al regresar a la
escuela
h) Reacciones que 6 |4 |0 |0 |“Creo que falta decir que los
pueden tener los hermanos sienten miedo de padecer
hermanos la misma enfermedad y se sienten
abandonados porque pasan mucho
tiempo solos.”
I) Formasdeayudara |6 (4 |0 |O
los hermanos a
manejar mejor la
situacion
2. Usa un lenguaje claro 10 |0 (0 |O
3. Esta bien redactado 10 |0 |0 |O
4. Tiene una pasta atractiva 10 /10 |0 |0
5. Tiene colores apropiados 10 |0 [0 | O | “Aunque el fondo podria ser mas
claro.”
6. Usa el tipo de letra 10 {0 (0 |O
adecuado
7. Usa el tamafio de letra 10 |0 |0 |O
adecuado
8. Esta bien diagramado 9 |1 |0 |0
9. Tiene ilustraciones 7 |3 |0 |0 |“Noentiendo el significado del nifio
apropiadas volando barrilete.”
“Hacen falta mas ilustraciones, por
ejemplo la forma normal y anormal
en gue se reproducen las células.
Ademas creo que seria til ilustrar
los diferentes tipos de tratamiento.”
10. Seré& beneficioso paralos |9 |1 |0 |0 | “Depende de silos padres y madres
nifios con cancer realmente colaboran y hagan lo que
se les aconseja.”
11. Seré& beneficioso paralos |9 |1 |0 |0 |“Si, pero falta ayuda de tipo
padres de los nifios con espiritual.”
cancer
12. Est4 adaptado al medio 8 [2 |0 |0 |“EnUNOPYyengeneralen

guatemalteco

Guatemala, el trabajo social es
especificamente para cuestiones
socioculturales, sobre todo
econémicas. Seria mejor decir que
si necesitan informacion acudan a
los psicologos de la institucion.”
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Los resultados demuestran que el documento cumple su funcién de orientar a
los padres respecto a las generalidades del cancer y los tratamientos mas
comunes que existen para combatirlo. Una de las entrevistadas opina que es
necesario dar mas informacion respecto a los tipos de cancer, la duracion del
tratamiento y la dieta a seguir. Los resultados indican a su vez que la
informacion acerca de los efectos secundarios probables de algunos
tratamientos deberia ser ampliada. Una de las entrevistadas sugiere que esta
ampliacion deberia incluir también aspectos econdmicos, fisicos y emocionales
gue afectan al resto de la familia. La mayoria de los entrevistados coincide en
gue el manual si es un instrumento de apoyo para los padres en relacion a la
forma de hablar con su hijo acerca de su padecimiento y las formas de
apoyarlo durante la enfermedad y la hospitalizacién. Los resultados sugieren
gue la informacion referente al regreso a la escuela y a los hermanos podria
ser ampliada. Se mencionan aspectos como el miedo que sienten los
hermanos de padecer también la enfermedad y el abandono que experimentan
por estar mucho tiempo solos.

La totalidad de los entrevistados estan de acuerdo en que el lenguaje es claro y
la redaccion buena. La totalidad coincide también en que la pasta es atractiva
y los colores, el tamafio y tipo de letra adecuados. Uno de los entrevistados
opina que esta solo parcialmente bien diagramado, pero no explica por qué. El
resto opina que tiene una buena diagramacion. Respecto a las ilustraciones
tres de los sujetos opinan que solamente esta parcialmente bien ilustrado y
explican que, para ayudar a la comprension, seria recomendable poner mas
ilustraciones, por ejemplo agregar la ilustracion del libro de Cheperico de las
células cancerosas e ilustrar los diferentes tipos de tratamiento. Uno de los
entrevistados no entendi6 el significado del nifio volando barrilete.

Los resultados demuestran también que el folleto serd beneficioso para los
nifios oncolégicos y sus padres y que esta adaptado al medio guatemalteco.
Sin embargo el equipo de la Unidad de Oncologia Pediatrica (UNOP) sugiere
gue, en el caso de aconsejar a los pacientes que pidan mas apoyo u
orientacion seria conveniente indicar que acudan al psicologo y no a la
trabajadora social, ya que en Guatemala el trabajo social se centra

especificamente en asuntos de indole social, cultural y econémico. EI mismo
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grupo de especialistas indica que existe la necesidad de incluir apoyo de tipo

espiritual en este folleto.

2.3.. Resultados de la Escala aplicada para el Folleto:
“Maria tiene Cancer — Un manual de apoyo para maestros que tienen

un alumno con cancer”

NUMERO DE COMENTARIOS Y SUGERENCIAS
ENTREVISTADOS HECHOS POR LOS
QUE MARCO LA | ENTREVISTADOS.
CASILLA
T |P |[C |D
O |A |A |E
T |[R |S
A |C |I N
L |1 |
M |A [N |N
E |L |A |G
N |[M |D |U
T |[E |A |N
E | N A
T
E M
A
N
E
R
A

Le parece que el
documento:

1. Cumple con orientar al
maestro respecto a:

a) Las generalidades 8 |2 |0 |0 |“Deberiaexplicarse mas acerca de
del cancer los tipos de cancer.”

b)Los tratamientos 10 /0 (0 |O
mas comunes

c) Los efectosdeesos |8 |2 |0 |0
tratamientos

d)Algunas formas de 10 |0 |0 |O
ayudar al nifio durante
la enfermedad

e)Algunas formasde |9 |1 |0 |O
ayudar
emocionalmente al
nifio al regreso a la
escuela
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f) Algunas formas de 10 |0 |0 |O
ayudar al nifio en el
aprendizaje al regreso
a la escuela
g) Algunas formasde |9 |1 |0 |O
ayudar al nifio en su
readaptacion social al
regreso a la escuela
2. Usa un lenguaje claro 10 |0 (0 |O
3. Esta bien redactado 8 |2 |0 |0 |“Género:solomasculino.”
4. Tiene una pasta atractiva 8 (2 |0 |0
5. Tiene colores apropiados 9 |1 |0 |0 |“Unfondo mas claro (por €j.
amarillo) hace que la ilustracion
llame mas la atencion.”
6. Usa el tipo de letra 10 |0 (0 |O
adecuado
7. Usa el tamafio de letra 10 |0 |0 |O
adecuado
8. Esta bien diagramado 10 |0 |0 |O
9. Tiene ilustraciones 8 |2 |0 |0 |4delosentrevistados creyeron que
apropiadas el dibujo de la banca vacia era una
mesa y no entendieron el
significado, recomendaron cambiarlo
para que no cree confusion.”
“Seria mejor colocar el dibujo de la
contraportada en la hoja de
conclusiones y que alli la expresion
de Maria fuera mas alegre.”
“Ver la banca vacia me hizo
identificarme con la situacion.”
10. Puede ser util para los 10 |0 (0 |O
maestros
11. Puede ser funcionalpara |10 (1O |0 |O
los maestros
12. Ser& beneficioso paralos |9 |1 |0 |0
nifos con cancer
13. Seréa beneficioso paralos |9 |1 |0 |0
comparfieros de clase de los
niflos con cancer
14. Esta adaptado al medio 8 |2 |0 |0 |“Notodas las actividades

guatemalteco.

propuestas pueden ser realizadas
en escuelas publicas, por ej. grabar
cassettes. Pero se dan ideas y eso
es importante e innovador.”

“El uso de catéteres no aplica a
Guatemala.”
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Los resultados demuestran que la mayoria de sujetos entrevistados opinan que
el folleto cumple con el objetivo de orientar e informar al maestro respecto al
cancer y sus efectos, a los tratamientos mas comunes, a las formas de ayudar
al nifio durante la enfermedad y a su regreso a la escuela, tanto en las areas
emocional y social como en el aprendizaje. La mayoria coincide también en
gue esta bien redactado, tiene una pasta atractiva y colores apropiados. Una
de las entrevistas considera necesario usar también el género femenino.
Todos los sujetos coinciden en que el tipo y tamafio de la letra y la
diagramacion son adecuados. Respecto a las ilustraciones, cuatro de los
entrevistados no interpretaron correctamente la ilustracion de la banca vacia y
por lo tanto no entendieron el motivo. En uno de los sujetos, la banca vacia
provocé sentimientos de tristeza que, segun indica, hicieron que se identificara
mejor con la situacién. Varios entrevistados indicaron que nunca vieron la
contraportada con atencion y sugirieron pasar esa ilustracion a la ultima pagina.
De acuerdo a los resultados el mayor nimero de entrevistados opind que el
folleto puede ser util y funcional para los maestros, beneficioso para los nifios
con cancer y sus padres y que esta adaptado al medio guatemalteco. Una de
las entrevistadas opina que, por falta de equipo como grabadoras, no todas las
actividades propuestas en el folleto pueden ser llevadas a cabo en todas las
escuelas publicas, el equipo del departamento de medicina integral de UNOP
explica que en los hospitales nacionales guatemaltecos no se utilizan catéteres

y sugiere omitir esa informacion.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

Los resultados obtenidos en el estudio de las unidades de analisis demuestran
gue un programa de apoyo psicoeducativo para nifios oncologicos esta dirigido
especialmente al nifio oncolégico, sus padres y sus maestros. Esto concuerda
con el tipo de material distribuido por la fundaciones editoras de algunas de las
unidades de analisis estudiadas, Fundacion Inocente, Inocente y Fundacion
Natali Dafne Flexer, ya que dentro del vasto material que ofrecen, incluyen
sobre todo informacion para estos tres grupos. Ademas tienen folletos dirigidos
a los hermanos vy folletos que explican cada uno de los tipos de cancer infantil
gue hay. Esto concuerda con Grau (1998) que afirma que la atencién
educativa del nifio oncoldgico debe ser parte integral del tratamiento médico y
gue debe estar apoyado por los padres y maestros. El material propuesto en
esta investigacion ha tomado también al nifio, a sus padres y sus maestros
como los ejes principales para el apoyo psicoeductivo integral. Sin embargo,
por razones de costo no incluye un folleto aparte para los hermanos, ni para

cada uno de los tipos de cancer infantil que existen.

Respecto a la informacion que incluyen los folletos dirigidos a los nifios, todos
dan informacién general acerca de la enfermedad y la mayoria de ellos se
especializa en un tema especifico como la radioterapia, la quimioterapia o el
regreso a la escuela. Esto apoya lo afirmado por Galvanisi (1995), quien
explica que una de las caracteristicas principales de un texto informativo es la
selecciéon adecuada de los contenidos basicos de la disciplina tratada. En el
caso de la historia de Cheperico, que es el folleto dirigido al nifio propuesto en
esta investigacion, los contenidos fueron seleccionados en base a las
necesidades del nifio oncolégico, pero no estan distribuidos en varios folletos
especializados, sino concentrados en una sola historia. Las unidades de
analisis dirigidas a nifios, estan todas narradas en forma de historia y tienen
ilustraciones a color. También el folleto de Cheperico esta narrado de esta
forma y, aunque el fondo es a color, las ilustraciones estan en blanco y negro
con el objeto de que el paciente oncoldgico pueda colorearlas y asi tener algo

de actividad durante su hospitalizacién. Esto cumple con otras de las
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caracteristicas del texto informativo citadas por Galvanisi (1995), el empleo de
lenguaje sencillo y la inclusion de elementos narrativos que mantengan la
atencién del lector. Lanza y Schey (2003) agregan que los libros educativos
deben tener imagenes graficas y dibujos que ayuden a comprender las ideas
del texto. Ademas todos los libros dirigidos a nifos, exceptuando “Cuando tu
hermano tiene cancer”, que es dirigido a los hermanos del paciente oncoldgico,
tienen como personajes principales a animales o figuras reales o imaginarias
conocidas y atractivas para el nilo. En el caso de la historia de Cheperico, se
escogieron animales conocidos para el nifio guatemalteco y se traté de darles

un aspecto agradable y atractivo para el nifio.

Los folletos dirigido a los adultos demuestran que la informacion esté dirigida a
los padres y maestros del paciente pediatrico oncoldgico. Todos proporcionan
informacion general acerca de la enfermedad, consejos practicos para ayudar
al nifio e ideas para facilitar la reincorporacion e integracion a la escuela. En
los folletos propuestos en esta investigacion: “Nuestro hijo tiene cancer” dirigido
a los padres y “Maria tiene cancer” dirigido a los maestros del nifio con cancer
también se abarca esa informacién. Al respecto Nessin y Katz (1999)
sostienen que el niflo oncolégico necesita que desde el momento del
diagnéstico se abran lineas de comunicacion entre la escuela, los padres y el
personal hospitalario. Con los dos folletos dirigidos a adultos se trata de cubrir
también esta necesidad. Las unidades de analisis dirigidas a los adultos son
todas de tipo informativo, con pocas o ninguna ilustracion y en blanco y negro.
En el caso del folletos dirigidos a adultos y propuestos en esta investigacion,
ambos son también de tipo informativo y tienen pocas ilustraciones, sin
embargo los folletos si son a color, ya que se considera que para personas con

alfabetizacién escasa es mas atractivo este tipo de material.

Los resultados obtenidos en las escalas de Likert demuestran que el programa
de apoyo psicoeducativo para nifios oncologicos guatemaltecos propuesto en
esta investigacion brinda al nifio oncologico, a sus padres y maestros

informacion y orientacion acerca de la enfermedad. Esto concuerda con la
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perspectiva actual que acerca del manejo de la informacién tiene la oncologia
pediatrica. Share (1972) explica esto diciendo que antes de los afios 60 se
daba al nifio la menor cantidad de informacion posible acerca de su
enfermedad, mientras que a partir de esa fecha la tendencia es que el nifio
debe estar informado acerca de lo que le esta sucediendo. A su vez Rubio y
Fortes del Valle afirman que los avances en la medicina y los consiguientes
tratamientos exitosos del cancer hacen necesario que el apoyo psicoldgico que
antes era basado en la muerte y el duelo se convierta en programas que
ayuden al nifio y a su familia a adaptarse de mejor forma a la enfermedad.
Sierrasesimaga, Antillon, Bernaola, Patifio y San Julian (2006) también
concuerda con esto al decir que, al momento del diagnostico, los padres del
paciente oncologico necesitan informacion acerca de la enfermedad, el
tratamiento, el prondstico, los impactos emocionales y los detalles practicos de
la enfermedad. Por su parte Murphy, Lawrence y Lenhard (1996) afirman que
para reducir los sentimientos de soledad, impotencia y abandono en pacientes
oncolégicos y sus familias es importante brindarles apoyo educativo que
ofrezca respuestas a las mudltiples preguntas que se hacen. También las
unidades de analisis de esta investigacion comparten esa perspectiva ya que
abordan temas que resuelven dudas de los pacientes oncoldgicos, de sus

padres y sus maestros.

Ya que los resultados de la investigacion indican que el programa contiene la
informacion necesaria para que el nifio, sus padres, sus maestros y
compafieros de clase comprendan mejor la situacion y, al menos parcialmente,
disminuya la ansiedad de los involucrados se puede concluir que cumple con
satisfacer las necesidades del nifio oncoldgico, su familia y su maestro en
relacion a tener informacion, comprender lo que sucede y reducir el miedo y la
ansiedad que mencionan Méndez, Orgilés, Lopez-Roig, y Espada, (2004).

En los resultados se menciona la necesidad de incluir informacion acerca de
los diferentes tipos de cancer. Sin embargo al revisar las unidades de andlisis
se constatd que solamente uno de los folletos consultados “Educar a un Nifio
con Cancer, Guia para Padres y Profesores” editado por la fundacion La Caixa
incluye informacion de este tipo. De las fundaciones editoras consultadas una

tiene, ademas de los folletos estudiados para esta investigacion, folletos
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individuales para cada uno de los tipos de cancer infantil. La falta de
informacion al respecto en el programa propuesto en esta investigacion
obedece a la gran variedad de tipos de cancer y a la necesidad de presentar,
sobre todo a padres con una escolaridad limitada, solamente la informacién
indispensable. Sin embargo los folletos si sugieren a los padres hacer
preguntas especificas respecto al cancer que presenta su hijo a los médicos o

psicélogos del hospital.

Los resultados de esta investigacion demuestran que aproximadamente la
mitad de los entrevistados opina que los folletos de apoyo elaborados durante
esta investigacién deben ser complementados por otras medidas para que den
los resultados deseados. Esta postura es compartida por Grau(1998) que
incluyen dentro de las necesidades psicoeducativas del nifio oncoloégico no
solamente la informacion y preparacion emocional, sino también terapias para
combatir la ansiedad y la depresion, para afrontar el dolor fisico y para superar
las diferentes fases de la enfermedad. Los grupos de autoayuda también son
parte de un tratamiento integral. También Méndez, Orgilés, Lopez-Roig, y
Espada, (2004) estan de acuerdo con lo anterior, ya que afirman que el nifio
oncolégico necesita, igual que cualquier otro nifio, sentirse amado, desarrollar
un sentido de pertenencia, de autorespeto y de seguridad y sentirse libre de
culpa. Appel (2006) en el folleto editado por la fundacion Natali Dafne Flexer
dedicado a los maestros indica también en el prélogo que el folleto es
solamente una herramienta, pero que el sentido comun y el espiritu humano y
solidario del maestro deben ir de la mano con la informacién escrita. Por su
parte Palanca y Pedreira (2001) indican que la adaptacion de la familia a la
enfermedad depende de variables como el estado fisico del nifio enfermo, la
presencia de otros factores de tension en la familia, el soporte psicosocial que
reciban, el contexto cultural en el que se desenvuelven y la psicopatologia

previa de los padres.

Los resultados demuestran también que en el folleto de los padres hace falta
informacion acerca de las implicaciones que la enfermedad puede tener para el

resto de la familia. Grau (2001) afirma que una familia con un hijo con cancer
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debe reorganizar todas sus actividades y limitar sus actividades sociales y
recreativas. Las hospitalizaciones hacen que muchas veces los padres tengan
gue ausentarse del trabajo y dejar al cuidado de otros al resto de la familia. El
presupuesto familiar también se ve afectado. Continda diciendo que un motivo
frecuente de ansiedad en los padres es la dificultad de balancear los cuidados
del nifio enfermo con la atencién que necesita el resto de la familia. Sin
embargo el folleto extranjero que contiene informacién especifica para los
padres “Hablando con tu Hijo sobre el Cancer” de la Fundacion Flexer, no
contempla, al igual que el programa de apoyo propuesto en esta investigacion,
este tipo de informacion, sino que se concentra en la informacion relativa al

nifo enfermo.

También en el folleto de los padres, los resultados arrojan la necesidad de
ampliar la informacion acerca de los hermanos, sus posibles reacciones y la
forma de manejar la situacion de ellos en casa. Sierrasesiumaga, Antillon,
Bernaola, Patifio y San Julidn (2006) mencionan que es necesario informar e
involucrar a los hermanos en el proceso de la enfermedad. Esto concuerda
con Grau (2002) cuando afirma que los hermanos del nifio enfermo presentan
severo malestar emocional, tristeza, preocupacion, ansiedad, temor, culpa,
miedo a enfermar y celos. También Palanca y Pedreira(2001) dicen que los
hermanos de los nifios con cancer manifiestan celos y agresividad y estan en
riesgo de sufrir desajustes sociales. De las unidades de andlisis investigadas,
la Guia para Padres y Profesores “Educar al Nifio con Cancer” aborda el tema
de forma bastante completa, sin embargo el folleto “Hablando con tu Hijo
sobre el Cancer” no orienta a los padres respecto a los hermanos, pero la
fundacién Natali Dafne Flexer que lo edita publicé un folleto aparte titulado
“‘Cuando tu Hermano o Hermana tiene Cancer” en el que da informacién
detallada al respecto. Debido a la amplitud del tema el folleto que forma parte
del programa de apoyo psicoeducativo propuesto en esta investigacién no trata
el tema en detalle, sino que incluye solamente la informacién mas relevante

respecto a los hermanos.

Los resultados también demuestran que el folleto destinado a los maestros

cumple con el objetivo de orientar e informar al maestro respecto a la
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enfermedad y la mejor forma de ayudar al nifio durante todo el proceso. Esta
es una meta muy importante, ya que como indican Rubio y Fortes del Valle
(2001) la escolarizacién es un factor fundamental en el desarrollo integral del
nifio. También la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (1995) da un
valor primordial a la reintegracion del nifio a la escuela. Esto concuerda con lo
afirmado con Grau (1998) al decir que la atencion educativa del nifio oncologico
debe formar parte de un programa de tratamiento médico. Las unidades de
analisis consultadas “Cancervive Teachers Guide for Kids with Cancer’,
“Educar al Nifio con Cancer, Guia para Padres y Profesores” y “La Mejor

Medicina” contienen también abundante informacién al respecto.

En general los resultados muestran que los folletos propuestos en esta
investigacion son instructivos que cumplen con los requerimientos de calidad,
ya que los contenidos estdn bien seleccionados y redactados, los folletos
utilizan un lenguaje comprensible y cumplen con las funciones de informacién y
explicacion. Al respecto Galvalisi (1995) resume los criterios para el analisis de
la calidad de libros instructivos explicando que un buen libro instructivo debe

poseer las siguientes caracteristicas:

e exponer una seleccion adecuada de los contenidos basicos de la
disciplina tratada.

e mostrar una organizacion légica y gradual

¢ emplear lenguaje sencillo, evitando tecnicismos

e cumplir con las funciones de informacion y explicaciéon

e incluir elementos narrativos que mantengan la atencion del lector

Sin embargo el criterio de los elementos narrativos no se incluye en los folletos
a los padres y a los maestros propuestos en este programa de apoyo
psicoeducativo. De los folleto extranjeros para padres y maestros consultados,
ninguno contiene elementos narrativos, a excepcion del manual para docentes
de Nifios con Cancer “Siempre es Tiempo de Aprender” que en el prélogo narra
de forma breve la historia de Nati, una nifia con cancer, y las diferentes

acciones que fueron tomando sus maestros para afrontar la situaciéon. También
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el manual “Cancervive Teachers Guide for Kids with Cancer” incluye una carta
escrita por una madre de un nifio con cancer en la que narra sus sentimientos
y temores respecto a la enfermedad. Se puede concluir entonces que en este
tipo de folletos el elemento narrativo no es indispensable, aunque si enriquece

el contenido.

Los resultados demuestran que en el folleto de Cheperico es indispensable
cambiar el tipo de letra por uno mas claro y recto. Consultado los folletos para
nifios incluidos en las unidades de andlisis, se puede comprobar que el tipo de
letra utilizado es sencillo, recto y claro. Los resultados también demostraron la
necesidad de evaluar el cambio de una ilustracion que puede ser percibida
como amenazante por el nifio enfermo. Consultando el folleto “Vamos a
Quimioterapia” se constatd que las ilustraciones usadas en el mismo tienen
elementos como agujas curvas o jeringas con caras alegres que seguramente
disminuyen la ansiedad que podrian causar. Los resultados demuestran
también que la historia esta adaptada el medio guatemalteco, ya que esta
ambientada en las selvas de Petén e intervienen personajes representados por
animales tipicos de la fauna nacional: varios loros reales, un tucan, un tecolote,
una iguana, un mono, una guacamaya y un chompipe. La historia también
muestra actividades tipicas del loro real como el que forma grupos sociales y

se alimenta de la fruta del arbol de Ramon.

Los resultados muestran también que la ilustracion principal del folleto para los
maestros, causa confusion en los lectores y que es necesario modificarla y que
la ilustracion de la contraportada no es vista por todos los lectores, por lo que
seria mejor trasladarla a la hoja final. El aporte de Lanza y Schey (2003)
confirman la necesidad de hacer este cambio, al decir que es importante que
las imé&genes gréficas, las fotos y dibujos ayuden a comprender las ideas del

texto y que éstas deben ser claras y no confundir al lector.

Estos resultados fueron tomados en cuenta para optimizar los folletos. En el
folleto de Cheperico se cambio el tipo de letra por una mas clara y recta y se
modifico la ilustracion que era percibida como amenazante. En el folleto “Maria

tiene cancer” la ilustracién de la contraportada fue trasladada a la ultima
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pagina. Por razones de costo no fue posible modificar la ilustracién principal, ni
la expresion de la nifia en la ilustracion final. En el folleto de los padres no se
agreg6 informacion acerca de los tipos de cancer, la duracion de los
tratamientos y la dieta a seguir, ya que se considera que estos son factores que
dependen de cada nifio y el folleto tiene como objetivo dar solamente
informacion general. Respecto a la informacion referente al regreso a la
escuela, se considera que esta plasmada en el folleto de los maestros, al cual
lo padres también pueden tener acceso. La informacion respecto a los
hermanos debe ser tratada ampliamente en un folleto aparte. Debido a
razones de costo las ilustraciones no fueron cambiadas. La sugerencia del
equipo del UNOP acerca de cambiar el término trabajadora social por psicélogo
tampoco se realizd ya que ésta es la situacién especifica de esa instituciéon, no

de la generalidad de hospitales guatemaltecos.
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VI. CONCLUSIONES

1. EIl contenido del programa de apoyo psicoeducativo para el nifio
oncoldgico guatemalteco propuesto en esta investigacion es similar al
propuesto por programas similares en el extranjero.

2. Un programa de apoyo psicoeducativo para pacientes oncolégicos
debe estar dirigido al nifio, su familia y sus maestros.

3. Los programas psicoeducativos para pacientes oncolégicos en el
extranjero incluyen folletos especificos para cada tipo de céncer
infantil.

4. Se elabor6é un programa de apoyo psicoeducativo para el nifio
oncolégico guatemalteco, que segun la opinion de los expertos,
puede ser una herramienta util para el nifilo enfermo de cancer, sus
padres y sus maestros.

5. ElI programa tiene una perspectiva actual de la forma de dar
informacion al nifio oncoldgico y su familia.

6. Los programas de apoyo psicoeducativo en el extranjero informan
acerca de la enfermedad, el tratamiento y los efectos de ambos en la
vida del nifio y su medio familiar y escolar.

7. Los programas de apoyo psicoeducativo en el extranjero orientan al
nifio oncolégico, sus padres, sus hermanos y sus maestros acerca de
formas efectivas para el afrontamiento de la enfermedad y sus
consecuencias.

8. Los programas de apoyo psicoeducativo en el extranjero incluyen
historias para nifios en las que se pueden aprender acerca de la
enfermedad sin sentirse amenazados.

9. Lainformacién tedrica recabada apoya el hecho de que mientras mas
informados estén el nifio enfermo, su familia y sus maestros, mejor
sera su adaptacion a la enfermedad y a sus efectos.

10.Un programa de apoyo psicoeducativo para el nifio oncolégico
guatemalteco debe incluir informacion clara y concisa acerca de la
enfermedad, los tratamientos y los efectos de ambos en la vida del

nifio y su medio familiar y escolar.
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11.Un programa de apoyo psicoeducativo para el nifio oncoldgico
guatemalteco debe orientar al nifio, su familia y sus maestros acerca
de formas efectivas de afrontar la situacion.

12.Un programa de apoyo psicoeducativo para el nifio oncoldgico
guatemalteco debe incluir historias adaptadas al entorno, con las que
el niflo aprenda de forma divertida y sin sentirse amenazado acerca
de su enfermedad.

13.El programa deberia llegar a formar parte de un programa de
atencion integral del paciente oncolégico en hospitales nacionales.
En este caso seria necesario hacer las modificaciones que por
motivos de costo de diagramacion e ilustracion, no fueron posibles
hacer en este trabajo.

14.El programa puede ser de utilidad para informar y sensibilizar acerca
del cancer a alumnos que asisten a escuelas y colegios, tanto a los
gue presentan alumnos oncoldgicos como a los que no.

15.Este programa es util en la medida en la que sea acompafiado de
otras medidas de intervencién psicoeducativa, como terapias
psicolégicas, estrategias de afrontamiento o grupos de autoayuda.

16.El grado de eficacia del programa dependera de variables como la
presencia de otros factores de tension en la familia, el contexto
cultural y la dinamica psicoldgica previa de los padres.

17.La informaciébn mas especifica y amplia acerca de los hermanos
deberia ser incluida en un nuevo folleto dirigido a los hermanos.

18.Las ilustraciones de este tipo de folletos deben ser agradables y no
amenazar de ninguna forma a los nifios.

19.La letra de una historia para nifios debe ser lo mas clara y recta

posible.
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VIl. RECOMENDACIONES

De acuerdo con los resultados obtenidos, se recomienda:

1.

Promover el programa en hospitales oncologicos o unidades de
oncologia pediatrica.

Promover la elaboracion de otros folletos que completen los
presentados en esta investigacion: uno especifico para los hermanos
y otros para explicar cada tipo de cancer infantil.

Hacer un estudio sobre el impacto del programa en los nifios que
asisten a un hospital de oncologia pediatrica, sus padres y maestros.
Buscar patrocinadores con el fin de imprimir los folletos y distribuirlos
en hospitales de oncologia y unidades de oncologia pediatrica.
Promover en los hospitales nacionales el trabajo integral con el
paciente oncoldgico (como lo hace UNOP).

Fomentar la creacion de grupos de terapia y autoayuda en los
hospitales que atienden pacientes oncolégicos infantiles.

Promover el folleto dedicado a los maestros en el Ministerio de
Educacién, con el fin de que los supervisores tengan conocimiento de
su existencia y lo distribuyan a maestros que tengan alumnos con
cancer.

Promover el folleto “Cheperico tiene Cancer’ en el Ministerio de
Educacién y en colegios privados con el objetivo de sensibilizar a los
alumnos sanos.

Hacer mas investigaciones acerca del concepto que el nifio sano
tiene acerca del cancer y de posibles formas de informarlo y

sensibilizarlo.
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PROGRAMA PSICOEDUCATIVO PARA EL
NINO ONCOLOGICO GUATEMALTECO

Autora: Carmen Mejia de Tocha

llustradora y Disefiadora: Ligia Recinos
Folletos:

“Cheperico esta enfermo” — Una historia para niflos con cancer
Grupo obijetivo: Nifios con cancer
Materiales a utilizar: Folleto

Crayones o marcadores

“Nuestro hijo tiene Cancer” — Un manual de apoyo para padres
Grupo objetivo: Padres y madres de nifios con cancer

Materiales a utilizar: Folleto

“Maria tiene cancer” — Un manual de apoyo para maestros que tienen un
alumno con Cancer
Grupo objetivo: Maestros que tienen un alumno con cancer

Maestros interesados en el tema

Materiales a utilizar: Folleto

La cantidad de tiempo que se emplea en la lectura de cada folleto, se deja a

criterio de las personas que lo utilicen.



CHEPERICO ESTA ENFERMO
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CHEPERICO ESTA ENFERMO

Una Historia para Nihos con Cancer

En las selvas de Petén vive
José Perico, mejor conocido
como Cheperico. Es un lorito
de plumas verdes como
esmeralda y cabeza amarilla.
Vive en la copa de un arool
muy alto con Dona Chepa, su iColorea!
mama, Don Chepio, su papa y
Chepito, su hermanito. En los
arooles vecinos viven cientos
de loros mas, todos parecidos
a Cheperico y su familia.

{Puedes encontrar a
Cheperico en este arool?

A Cheperico le encanta comer
frutas de un arbol llamado
Ramon y volar por los aires con
su familia. Tiene mucha energia
y le encanta hacer travesuras.
Su preferida es esconderse
de su mama entre las hojas
de los arboles. Como son del
mismo color de sus plumas, la
pobre Dona Chepa se vuelve
loca buscandolo, mientras €l
se muere de la risa.

Nuestro lorito tiene muchos
amigos y se pasa todo el
dia wvolando, jugando vy
picoteando, pero sobre todo
haciendo ruido. Cheperico y
sus amigos son muy bulliciosos, les encanta chillar, silbar y gritar todo el dia.




ando todos gritan a la vez hacen mas ruido que un motor de camion.

Un dia Cheperico estatba muy callado, no tenia ganas de comer frutas de Ramon, ni de gritar
y en vez de ir a volar prefirié quedarse parado todo el dia en la rama de un arbol. Cuando le
preguntaban qué tenia ¢l decla: Me siento mal, estoy cansado. Todos los loros tratabban de
animarlo: Le llevaban frutas y le cantaban sus canciones preferidas, pero Cheperico no queria
comer y solo se la pasaba durmiendo.

Después de algunos dias Don Chepio y dofia Chepa decidieron llamar al doctor. Como vivia
cerca llegd muy rapido. Era un tucan precioso que usaba unos anteojos cuadrados sobre su
enorme Yy colorido pico. Hablaba despacio y llevaba un maletin negro lleno de instrumentos y
edicinas. Lo primero que hizo fue sacar un termémetro y ponerlo debajo de una de las alas
Cheperico. Pero después hizo algo que no le gustd a nuestro lorito...sacé una inyeccion
explicd que tenia que sacarle sangre. — iNo te va a doler, sera solo un pinchoncito! - dijo.
eperico tenia un poco de miedo, pero como todos los loros lo estaban viendo se portd
uy valiente.

A‘



—Cheperico debe comer, tomar mucha agua y descansar — dijo el Doctor.
-Yo llevaré esta muestra de sangre al laboratorio, porgue aun no sé lo que tiene este chico.
Y se fue volando por los aires con su maletin negro.

P
Dos dias después el Doctor regresé al arbol de los Chepes. Cheperico, que segla sentado
en su rama, solo vi de lejos que el tucan hablaba con sus papés v se iba volando a visitar a su
préximo paciente.

Al principio, sus papas no dijeron nada, pero Cheperico sabla que algo andaba mal. Los dos
lloraban y hablaban muy calladito. Era un momento muy duro para ellos. El Doctor les habia
dicho que su hijo estaba muy enfermo y debia ir al hospital. Se acercaron a su hijo, le dieron un
fuerte abrazo y dijeron: - No importa lo que pase, te queremos mucho y siempre estaremos

contigo. &
r 4

Los siguientes dias fueron muy dificiles para toda la familia. Dona Chepa iba todos los di
hospital con Cheperico y don Chepio y Chepito se quedaban esperandolos en su arool.



os eran muy amables con ellos, pero el bosque parecia estar mas callado que nunca.
Cheperico sentia el amor de su familia y sus amigos y eso hacia que se sintiera mas fuerte. Qué
bueno, porgue en los proximos meses iba a necesitar ser muy fuerte.

En el hospital, nuestro lorito escuchd que unas enfermeras hablaban de ¢l, decian que tenia
céncer. El no sabfa lo que era eso, asi que al regresar al bosque le pidid a Chepito que fuera
a llamar al Profe Tecolote, €l siempre o sabia todo. El tecolote era el ave mas vieja y sabia del
bosque.

uando llegd, Cheperico le dijo:
icen que tengo cancer {queé es eso?
mmm, ¢cémo te lo explico? — dijo el tecolote rascandose la cabeza.



rd
—Nuestro cuerpo esta formado de muchas células. Cada una tiene que hacer un tra

diferente. Hay, por ejemplo, células de la vista con las que vemos, células del cerebro con las
que pensamos Yy células de los musculos que nos ayudan a movernos.



do el tiempo las células se estan reproduciendo y multiplicando de forma muy organizada
y ordenada.

Sin embargo, algunas veces hay células desobedientes que no quieren sesuir las reglas.
Entonces se empiezan a multiplicar de forma desordenada y muy rdpida y a molestar a las
otras células. Cuando esto sucede se dice que tenemos céncer. En algunas ocasiones las
células desobedientes (llamadas también cancerosas) se amontonan en grupos. A estos
grupos de células desobedientes se les llama tumores.

— &Y por qué me pasd eso
a mi? —preguntd Cheperico.
— ¢Es porque yo he sido
desobediente con mi papa,
O porque me hace mucha
gracia esconderme de mi
mama entre las hojas de los
arooles, o tal vez porque
molesto a mi hermanito
Chepito gritando muy fuerte
cuando esta dormido?
—volvid a preguntar.

iColorea las células "@ —Claro que no — respondid
obedientes de azul - el Profe Tecolote.
Yy las cancerosas >

de 100 = % " - No se sabe exactamente
= por que las células empiezan

p PN\ == a ser desobedientes, pero

= “\ & lo que si se sabe es que
?2 L5 esto no sucede porque
alguien se porte mal, sea
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deberes. Ni td, ni tus papas,
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> sucede.
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Al dia siguiente Dofa Chepa y Don Chepio le contaron a su hijo que iban a empeza
quimioterapia para que se pusiera mejor y que iba a tener que quedarse algunos dias
el hospital. Cheperico sinti® mucho miedo, pero no quiso decir nada a sus Papas pPara no
preocuparlos mas.

- ¢Qué es lo que me van a hacer? éQuimio. ..qué? — preguntd valientemente.
- Quimioterapia — dijo el papa —No sé exactamente que es, pero sé que te ayudara a
ponerte mejor.

Esa noche Cheperico no pudo dormir y lo primero que hizo al dia siguiente fue pedirle a
Chepito que fuera a llamar otra vez al Profe Tecolote.

— Mis papés dicen que voy a ir al hospital a recibir quimio...quimio... — por mas que
trataba, no se recordaba de la palabra.

— Quimioterapia - dijo rdpidamente el Profe Tecolote.

— i, si, eso, éusted sabe lo que me van a hacer? — preguntd Cheperico.

— Claro que si, déjame que te
explique — respondio.

— ¢Recuerdas las células caw
— Bueno, la quimioter.
combatir y destruir a
desobedientes.
-En el hospital te van¥a inyectar
una sustancia que estd llena de
“guerreros contra el cancer”. Estas
SON guerreros muy, muy pPequencs,
pero poderosos y agresivos que
tienen la misién de matar a todas las
celulas cancerosas y a los tumores.
— Explicd el Profe Tecolote.
—Algunos  periquitos no  Jesi
quimioterapia, sino radiot
agrego el Profe.




AQui los guerreros no son inyectados sino que estdn en unos Poderosos rayos que son
dirigidos a la parte del cuerpo en la que estan las células desobedientes. ~termind diciendo.

Ahora, Cheperico se sentia mejor y cuando llegd al hospital estaba listo para ayudar
a los guerreros a cumplir su misién. Asi que hizo todo lo que los doctores le decian.
Pronto hizo amigos en el hospital, alli estabban Tono el mono, Felipe el chompipe, Maya la
guacamayay Ana la iguana.

Algunos dias nuestro lorito se sentia muy mal, estaba cansado, aburrido y con ganas de vomitar.
A sus amigos les pasaba lo mismo, a ratos se sentian bien y luego otra vez mal. Después de
unos dias Cheperico se dio cuenta que a Tono se le estaba cayendo el pelo, Ana se estaba
pelando y Felipe y Maya tenian cada vez menos plumas. Cuando se vio en el espejo se dio
uenta de que ¢l estaba igual.

eperico les preguntd a sus amigos si ellos sabian lo que les estaba pasando. Felipe el
ompipe respondio:

A‘



— El doctor me explicd que “los guerreros contra el cancer” son muy fuertes y agresive
pero no son muy inteligentes y por eso mientras derrotan a las células desobedientes,
también hacen dafo a células sanas y obedientes.

— Pero no te preocupes agregd — nuestras plumas volveran a Crecer y entonces estaremos
otra vez sanos y felices.




saron muchos dias, Ana la iguana termind la quimioterapia y se fue de vuelta al bosque.
Cheperico se alegrd muchisimo porgue ya estaba sana, pero se puso triste porque él todavia
tenla que quedarse en el hospital. ¢Cuanto tiempo mas estarfa alli? Habla hecho muchos
amigos en el hospital y de vez en cuando lo iba a visitar su hermano y el Profe Tecolote, pero
aun asf extranaba las frutas del drool de Ramdn, a sus amigos y sobre todo la bulla que hacian
los loros en el bosque.

Los dias en el hospital fueron largos y aburridos y nuestro lorito tuvo que soportar mucha
tristeza y dolor hasta empezar a notar que se sentia mejor. Un dia el doctor le dijo:

fas sido muy valiente Cheperico, pronto podras regresar a tu bosque.




Pronto Cheperico estaba saliendo del hospital. Cuando llegd al bosque todos los loros
recibieron con gritos, chillidos y siloidos y la bulla era tan grande que Cheperico tuvo g
taparse los oidos con las alas. Todos estaban felices, pero el més feliz era nuestro lorito. Por
un tiempo aln se sintié cansado y no podria jugar y retozar como antes, pero cada dia se iba
poniendo més fuerte y podia hacer mas cosas.

Una noche, en su arbol, Cheperico pensd en lo que le habla pasado. Recordd a todos los
amigos que conocid en el hospital, sintié el amor gue habia recibido durante su enfermedad,
pero sobre todo se sintid muy orgulloso de ¢l mismo por haber sido tan valiente. Era un
héroe. ..habla ganado la batalla contra el cancer.
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NUESTRO HUO TIENE CANCER

Un manual de apoyo
oara padres y maares
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NUESTRO HIJO TIENE CANCER

Un manual de apoyo para padres y madres

NUESTRO HUO TIENE CANCER

Enterarse que un hijo tiene cancer es una de las experiencias mas dolorosas que pueden
tener un padre y una madre. Si ustedes estan leyendo esto es, probablemente, porque
su hijo o su hija tiene cancer. Puede ser que ustedes piensen que no es cierto o que el
doctor estd equivocado. Puede ser que se sientan enojados con ustedes mismos o con
quienes los rodean. En ocasiones puede ser que sientan mucho miedo y preocupacion.
Todas estas reacciones son normales y en ocasiones lo que sientan serd una mezcla de
todas esas emociones.

ES IMPORTANTE QUE SEPAN

Las células de nuestro cuerpo se estan reproduciendo constantemente de forma regulary
ordenada. Cuando una célula se empieza a reproducir de forma desordenada produce
mas y mas células que ya no funcionan como deberiany gue poco a poco van destruyendo
a las que sf funcionan bien. A este proceso se le llama cancer.

No se sabe exactamente por gué los nifos se enferman de cancer, lo que si se sabe es
que NO es causa de descuido de los padres, ni resultado de algiin comportamiento del
nino y definitivamente no se adquiere por contagio.

Hoy en dia muchos tipos de cancer infantil pueden ser curados con tratamientos
apropiados y por lo tanto muchos nifos con cancer tienen grandes posibilidades de
sobrevivir la enfermedad.

EL TRATAMIENTO

Lo que los distintos tratamientos contra el cancer buscan, es eliminar las células anormales.
Dependiendo del tipo de cancer esto se puede lograr con cirugia, quimioterapia,
radioterapia o la combinacion de alguno de estos métodos.

Gruga: Consiste en extirpar total o parcialmente el tumor canceroso.

Quimioterapia: Es cuando se usan sustancias quimicas para destruir las células cancerosas.
Pueden ser administradas como suero intravenoso © como tabletas.

A muchos ninos que reciben tratamientos largos e intravenosos de quimioterapia se les
coloca un catéter. Esto hace que la aplicacion de medicamentos sea mas facil y menos
dolorosa. Este catéter queda generalmente escondido bajo la ropa y no requiere de
cuidados especiales en la casa o en la escuela.

Radioterapia: Se utilizan rayos de alta energia para destruir las células cancerosas y puede
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tener efectos secundarios parecidos a los de la quimioterapia. Generalmente no se aplica
sola, sino en combinacion con uno de los tratamientos mencionados.

EFECTOS DE LA ENFERMEDAD Y EL TRATAMIENTO

Tanto la enfermedad como el tratamiento pueden tener efectos desagradables como
nduseas, vomitos y cansancio, lo que frecuentemente diminuye la cantidad de enersia
y el dnimo de los nifos. Otros cambios que pueden ocurrir son hinchazén, aumento o
disminucion de peso, cambios de humor, debilidad y pérdida de pelo.

A consecuencia de los tratamientos y la enfermedad los nifios con cancer faltan
frecuentemente a la escuela y pueden llegar a tener problemas de rendimiento.

Hay que tomar en cuenta que gran parte de la energia que antes utilizaban para el
aprendizaje escolar, ahora la usan para luchar contra la enfermedad. Ademas sienten
frecuentemente miedo del dolor que provocan los tratamientos y ansiedad por no saber
exactamente cuando van a estar otra vez sanos, con animo y energia.

Cuando un nifio tiene cancer toda la familia se ve afectada; frecuentemente los padres
necesitan trabajar mas para pagar todos 10s gastos que ocasiona la enfermedad y tienen
que Vvigjar hacia los lugares en los que se aplican los tratamientos. Esto cambia la rutina
familiar y provoca inseguridad en el nino enfermo y en sus hermanos.

¢QUE ES LO PRIMERO QUE DEBO HACER?
» Lo més importante es que estén lo mejor informados posible acerca de la enfermedad
de su hijo. Antes de hablar con el médico piensen exactamente qué es lo que desean
saber. Algunas preguntas importantes podrian ser:

¢Qué clase de cancer tiene mi hijo?

¢Qué tratamiento va a recibir?

¢CoOmo se va sentir después del tratamiento?
{Debera estar hospitalizado?

¢Cada cuanto debera venir al hospital?

{Hay cosas que no deba hacer o comer?
¢De qué formas podemos ayudar?

» Cuando hablen con los médicos hagan preguntas cortas y directas. Esperen a que el
medico responda y luego hagan la proxima pregunta.

» Si no entienden algo pidan que se los expliquen otra vez, hasta que tengan muy claro
lo que quieren saber.

» Mantengan comunicacion continua con los médicos y enfermeras. Es importante que
trabajen como un equipo.

» Sino reciben lainformacién que necesitan, busquen a la trabajadora social del hospital,
ella también puede ayudarles.
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¢SE LO DECIMOS?

Una de las cosas mas dificiles que deben pasar los padres de un nifo con cancer, es
hablar con su hijo de la enfermedad. Muchos padres dudan si es correcto hablarle de
@S0 POorgue Creen que es muy pegqueno, que No Va a entender © que va a ser muy duro
para €l, preferirian no decirle nada. El no decir nada es generalmente una forma de evitar
pasar por un mal rato. Sin embargo, aungque el nifo sea pegqueno, es muy dificil que no se
dé cuenta que estd pasando algo raro. Todos los expertos en el tema estan de acuerdo
en que lo mejor para el nino es decirle siempre la verdad, tomando en cuenta su edad y
su personalidad.

¢{QUE DECIR?
Cuando un nifo enferma de cancer generalmente tiene contacto con otros nifios con
cancer, tanto en el consultorio del médico como en el hospital. Ve que estos nifos no se
sienten bien, algunos han perdido el pelo, otros tendrédn cicatrices © amputaciones y esto
le puede llegar a causar mucho temor. Por eso es indispensable que sepa que hay
muchos tipos de cancer, qué tipo de cancer tiene él, qué tratamiento va a recibir

y cudles seran los efectos de ese tratamiento.

Sin embargo la forma en la que usted hable con su hijo y la cantidad de
informaciéon que debe darle, dependera de su edad y madurez.

{QUE DECIR ANTES DE LOS DOS ANOS?
Si su hijo es menor de dos anos no podréa entender lo que es el cancer.
Pero si entenderd que algo malo le estd pasando. Su mayor temor serd
separarse de sus papas Y estar en un lugar desconocido. En este caso
lo mas importante es hacer lo posible para que se sienta seguro en
medio de todos los cambios que estan ocurriendo en su vida.
Para esto es recomendable:

» Estar cerca de él siempre que se pueda.

» Si no es posible estar con él, es bueno darle un
muneco de peluche o juguete que sea conocido
para él. Esto le dard un sentimiento de cercania a
Su casa Y a las personas que ama.

» iINo le mientan! Si algo va a ser doloroso © molesto
para ¢l, diganle que es posible que le duela. De
esta forma la confianza que el tiene en ustedes
aumentara.

» Cuéntenle usando palabras sencillas lo que le esta
pasando.
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{QUE DECIR ENTRE LOS 2Y LOS 6 ANOS?
A esta edad los nifos ya saben lo que es una enfermedad y es mas facil que comprendan
lo que sucede. Algunas cosas importantes a esta edad son:

» Siempre sean sinceros. Expliquen al nifio en palabras sencillas en qué consiste la
enfermedad v el tratamiento que va a recibir. El médico o la trabajadora social les
pueden ayudar a hacerlo, si ustedes creen que no lo pueden hacer solos.

» Si su hijo les hace preguntas, respondan con la verdad. Si no saben una respuesta,
diganle que no saben, pero que lo consultaran con el médico.

» Muchas veces los nifios de esta edad se sienten culpables porque piensan que estan
enfermos por algo que hicieron. Aclaren a su hijo que su enfermedad NO fue causada
por algo que hizo o penso.

» Recuerden que, igual que ustedes, el nifo también esta sintiendo muchas cosas,
déjenlo expresar sus sentimientos de tristeza, miedo o enojo.

» No basta hablar con su hijo sélo una vez acerca del tema, es importante que sepa

que en cualguier momento puede hablar de eso. Esta también es una forma de
demostrarle su amor y deseo de apoyarlo.

{QUE DECIR ENTRELOS 7Y LOS 12 ANOS?

Los nifios de esta edad colaboran mas con el tratamiento, porque
entienden mejor que es para ayudarles a estar mejor. A esta edad es
bueno:

» Explicarle mas detalladamente lo que esta pasando en su cuerpo.
» Explicarle en qué consisten los tratamientos y su duracion.
» Tratar de que exprese sus sentimientos y explicarle que es normal
que se sienta asi.
» No mentirle, pero procurar darle esperanzas realistas.
» Estar siempre abiertos a responder preguntas o a volver a
hablar del tema.

{CUANDO SE LO DEMOS?
Lo ideal es hablar con el nifo lo antes posible. Como
el nino sabe que algo raro pasa, si ustedes no le
dicen lo que esté sucediendo, ¢l empezara a imaginar
cosas a lo mejor aln peores de lo que son en realidad.
Es importante, no solamente informar al nino lo mas
pronto posible después del diagndstico, sino mantenerlo
informado durante el transcurso de los tratamientos. Antes
de hablar con él, aclaren con el médico sus propias dudas,
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por ejemplo qué tipo de cancer tiene su hijo y qué tratamiento recibirg, de esta forma
estaran mas preparados para responder a sus preguntas.

¢COMO SE LO DEMOS?

» Hablen de forma clara y sencilla, viéndolo a los 0jos y tomandole la mano.

» Probablemente ¢l o ella hard alguna pregunta que ustedes no saben contestar. Sean
sinceros y diganle que no saben la respuesta, pero que o van a consultar con el
medico.

» Las reacciones de los nifos pueden ser muy diferentes, algunos se pondrén tristes,
otros se sentirdn muy enojados y otros tendrén miedo. Acepten la reaccion de su hijo
y haganle sentir que puede contar con su apoyo.

» Muchos nifos se sienten culpables por la enfermedad. Creen que estan enfermos
por algo que hicieron o dejaron de hacer. Aseglrense de que su hijo sepa que la
enfermedad no es culpa de él.

EL COMPORTAMIENTO DE SU HUO

Al igual que ustedes, su hijo se puede sentir por momentos temeroso, ansioso, iINSeguro ©
asustado, pero puede ser que le cueste mucho entendery contar lo que esta sintiendo. En
ocasiones los ninos tienen pesadillas, tienen mucha hambre o no quieren comer. Algunas
veces la Unica forma que encuentran de expresar lo que sienten es estando muy callados
o portandose mal, siendo caprichosos y mal modosos. Traten de entenderlo, pero de no
ser demasiado protectores. No caigan en el error de consentirlo demasiado y de permitirle
C0sas que antes no permitian. El seguird necesitando, igual que cualquier otro nifio, reglas
gue le den seguridad. Lo que si pueden hacer es animarlo a jugar con mufiecos o titeres
y a pintar, ya que de esta forma podran expresar sus sentimientos. Asegurense ademas
de que sepa que ustedes lo quieren mucho y que su deseo es ayudarlo y apoyarlo.

LA HOSPITALIZACION

Estar hospitalizado es una situacion nueva y dificil, tanto para los padres como para el
nifo, algunas formas de hacer la hospitalizaciéon mas llevadera son:

» Déjenlo llevar su juguete preferido o algun objeto que le dé seguridad, por ejemplo
una colcha o una almohada.

» Nunca prometan cosas que no pueden cumpli. Si no saben cuadnto tiempo se
quedara su hijo en el hospital, no le digan: “No te preocupes, mafana vas a salir”.

» Procuren que su hijo mantenga contacto con sus familiares y amigos. Pueden hablar
por teléfono o intercambiar cartas con personas importantes para él.

» Es aconsejable (la mayoria de hospitales lo permiten) que el papa o la mama del nifo
estén con el nino durante la hospitalizacion. Procuren hacerlo. De no ser posible es
importante que le expliquen a su hijo por qué se tienen que iry le digan exactamente
el dia en el que regresaran.
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» Jueguen de doctor, esto ayuda mucho a disminuir la ansiedad. Por ejemplo, mientras
van en la camioneta, camino al hospital, pueden jugar que su hijo es el doctor y su
muneco de peluche el paciente al que le ponen inyecciones, sueros o curitas y que
después regresa a su casa.

» Las horas en el hospital pueden ser muy aburridas, por eso hay que pensar en cosas
que se pueden hacer para distraer al nino. Trate de llevar libros y juegos de mesa
(las historias para nifos que salen en los periddicos pueden ser de mucha utilidad),
libros de colorear y crayones. También pueden jugar juegos de imaginar, por ejemplo
pueden imaginar que estan en la casa, jugando con el perro o con las gallinas © que
van en la camioneta viendo el paisaje. Luego pueden pintar o que imasinaron.

» Es aconsejable que el papa o la mama del nifio estén con el nifo mientras le hacen
examenes o procedimientos médicos. Denle la mano, ayddenlo a respirar lenta y
profundamente, recuérdenle cosas alegres que han vivido y animenlo a ser colaborador
y valiente. Si no es permitido que ustedes lo acompanen es importante que lo
tranquilicen y le expliquen que estaran afuera esperandolo. Cuando regrese diganle
lo orgullosos que se sienten de €l.

EL REGRESO A LA ESCUELA

Es posible que, aunque el médico ya haya autorizado el regreso a la escuela, ustedes
se sientan temerosos y prefieran esperar. Sin embargo el regreso a clases debe darse
lo mas pronto posible, ya que le permitira a su hijo sentir que lleva una vida normal y
le daré esperanza para su futuro. También es posible que sea su hijo mismo el que no
quiere regresar porque se siente muy cansado o porgue le teme a las reacciones de sus
companeros. En este caso es importante animarlo a que lo haga. También es indispensable
que, desde el diagndstico y durante toda la enfermedad, ustedes se mantengan en
contacto con la maestra de su hijo. Manténgala informada de su salud, invitela a visitarlo
y pidale que prepare a los companeros de clase para el regreso a clases. Pidanle tareas
escolares y, cada vez que sea posible, ayuden a su hijo a realizarlas.

Es probable que después de haber faltado tanto a la escuela su hijo se haya atrasado.
Necesitara apoyo tanto de parte de ustedes como de parte de los maestros. Algunas
formas de ayudarlo a ponerse al dia son:

» Esté en constante comunicacién con el maestro. Pidale que les proporcione material
de apoyo.

» Haga un horario de estudio en el que su hijo debe ponerse al dia.

» Pidale al maestro que le ayude a elaborar un programa de recuperacion.

Es posible que, a raiz de la enfermedad y/o del tratamiento, su hijo presente problemas
de aprendizaje que antes no tenia. Algunos de ellos podrian ser dificultades de memoria
y de atencién. También puede ser que se sienta inseguro y tenga problemas con sus
companeros.
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Algunas posibilidades para ayudarlo son:

» De ser posible referilo con un psicélogo para que determine cudles dreas especificas
estan afectadas y la mejor forma de desarrollarlas.

» Pedirle a la maestra que lo cologue en las primeras filas para evitar distracciones

» Pedirle a la maestra que la siente junto a un companero que lo pueda ayudar en caso
necesario.

» De ser posible, busquen a una persona que pueda reforzar las areas necesarias y que
le ayude con las tareas escolares, esto evita mucho la tension entre los padres y los
hijos.

» No se preocupe demasiado si estd en peligro de perder un grado, en algunos casos
es lo mejor.

LOS OTROS HUOS
Generalmente los padres que tienen un nifo con cancer también tienen mas hijos. La
enfermedad los obliga a dejarlos al cuidado de parientes © amigos, a cambiar los
horarios Y la rutina de la casa y a descuidar a los otros hijos. Esto es muy
comun, sin embargo los padres deben estar concientes que sus hijos

sanos también se ven afectados por la situacion. Algunas cosas que les

pueden suceder son:

» Se sienten muy preocupados por la salud de su hermano: Es
muy importante que ustedes les hablen siempre con la verdad,
les expliquen qué es el cancer, qué tratamientos va a recibir su
hermano y los efectos que éstos pueden tener en él.

» Sesienten culpables: Aalgunos hermanos les parece injusto que
su hermano o hermana pase por esa enfermedad y sienten
que son ellos los que deberian estar enfermos. Otros
sienten gue su hermano o hermana se enfermd porque
ellos lo trataron mal o no lo cuidaron lo suficiente.
Ustedes, como padres, deben asegurarse de que
ellos sepan que nada de lo que ellos hicieron o
dejaron de hacer provocaron la enfermedad.

» Sienten celos o se comportan mal: Debido a que
el hermano enfermo recitbe muchas mas atenciones
y regalos, no sélo de sus padres sino también de
amigos, familiares y hasta del personal meédico,
muchas veces 10s hermanos se sienten celosos Y se
comportan mal para llamar la atencion de sus padres.
Traten de hacerlos sentir especiales y amados, hblenles
acerca de las necesidades que tiene ahora su hermano o
hermana.
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» Empiezan a tener problemas de rendimiento en la escuela: La preocupacion vy la
ansiedad pueden ocasionar que sus otros hijos no se puedan concentrar bien en
la escuela. Mantengan informados a los profesores de todos sus hijos acerca de la
situacion en la casa y pidanles que les apoyen en la escuela.

RESUMEN

Tener un hijo © una hija con cancer es una situacion muy dificil y desgastante, que afecta
a todos los miembros de la familia. Aqui le recordamos algunas aspectos que pueden
ayudarles a enfrentar la situacion de mejor forma:

» Siempre digan la verdad.

» Aseglrense de que ni ustedes, ni su nino enfermo, ni los hermanos piensen que la
enfermedad es un castigo © una consecuencia de algo que hicieron o dejaron de
hacer.

» Hagan sentir a su hijo enfermo amado y apoyado, pero no lo consientan demasiado.

El debe seguir cumpliendo con las reglas de la casa (hasta donde sea posible,

POr supuesto).

» Manténganlo activo. El juego, las dramatizaciones y el dibujo le ayudaran

a expresar sus sentimientos y a sentirse menos ansioso.
» Estimulen a su hijo enfermo y a sus hermanos a hablar de o que estan
sintiendo (temores, miedos, inseguridades).

» Para ustedes esta situacion también es muy dificil. Busquen una persona
con la que se puedan desahogar.

» Pregunten a los médicos y enfermeras cualquier cosa que deseen
saber.

» Ayuden a su hijo a no perder el contacto con sus familiares y amigos

durante las hospitalizaciones.

» Nunca olviden que, a pesar del cancer, su hijo sigue siendo

ese tesoro que siempre ha sido. Disfritenlo y amenlo.
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cancer infantil pueden ser curados con tratamientos
liNos con cancer tienen grandes posibilidades de

-y

mientos contra el cancer buscan, es
rmales. Dependiendo del tipo de
ograr con cirugia, quimioterapia,
combinacién de alguno de estos




Hay que tomar en cuenta o

aprendizaje escolar, ahora la

frecuentemente miedo del dolor que prov:

exactamente cuando van a estar otra vez sanc

Cuando un nifio tiene céncer toda la familia af
necesitan trabajar mas para pagar todos los gastos

que vigjar hacia los lugares en los que se aplican los trata

y provoca inseguridad en el nino enfermo y en sus hern
sienten muchas veces desplazados, temerosos y ansiosos ¢

-~
LO PRIMERO QUE DEBES HACER

Desde el momento del diagndstic










averiguar las causas.

1das acerca de la enfermedad (esto suele
) debidamente informados)
estd siendo consentida por ti, 0 que tiene privilegios

ndo de forma que moleste a sus comparieros. (Esto
Que, durante la enfermedad, el nino enfermo recibe muchas
e permiten conductas que normalmente no son toleradas.
MO consecuencia berrinches, caprichos
ompaneros)




aceptada en el grug
» Haciéndole cartas o tarjetas
» Inventando una cancién de b
Los maestros:

Tu apoyo es vital para la reintegracion social y emoc
que la puedes ayudar son:

» Manteniéndote en cotacto con los padres

o una comunicacion abierta ¢
en libertad de expresar sus sel
» Ofreciéndole seguridad y apoyo
» Teniendo las mismas reglas de c
para los companeros (la misma
bien, el mismo castigo si no cu
» No sobreprotegiéndola

» Tel
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