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PROGRAMA DE APOYO PSICOSOCIAL PARA NIÑOS 
CON CÁNCER Y SUS FAMILIAS 

 
 

RESUMEN 
 

 

Se conoce que en la actualidad existe un alto porcentaje de pacientes oncológico 

pediátricos que sobreviven a la enfermedad y que deben de reintegrarse a las 

actividades y ambientes cotidianos. Al respecto, las intervenciones psicológicas 

en el área enfocan sus esfuerzos en dos aspectos principales; la evaluación y 

mejoramiento de la Calidad de Vida del paciente y sus familiares; y el evaluar e 

incrementar la adherencia terapéutica ante los procedimientos médicos. 

Durante las últimas décadas los estudios han mostrado el impacto de altos 

niveles de estrés en la salud, por lo que no debemos olvidar que los 

padecimientos oncológicos se presentan como una serie continua de eventos 

estresantes. En el padecimiento del cáncer infantil se presentan distintas 

respuestas psicológicas que participan en el ajuste del niño y su familia. Un 

factor importante es el tipo de atribuciones que los niños y sus padres hacen 

ante la enfermedad.  

 

Seligman y Csikszentmihalyi (2000) proponen que el tipo de atribución que se 

hace ante eventos negativos en la vida impacta de manera directa sobre las 

cogniciones, y estas a su vez, alteran los en patrones conductuales, por lo que 

pueden llevar a un individuo a un estilo “pesimista” u “optimista”. Las 

repercusiones de un estilo atribucional pesimista deterioran la salud y la calidad 

de vida del niño y su familia, además de influir en las conductas relacionadas 

con el mantenimiento del bienestar físico, como en el caso de la adherencia 

terapéutica. Otro factor que participa en el ajuste a la enfermedad, es la creencia 

de las personas respecto a  sus capacidades para controlar eventos que afectan 

su vida, es decir, el nivel de autoeficacia (Bandura, 1977).  

 

Debido a la necesidad de tener un tratamiento psicológico que pueda brindar a 

los niños y a sus familias habilidades para ajustarse satisfactoriamente al 

impacto del cáncer, el presente estudio tiene el propósito de diseñar y promover 
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un programa de intervención cognitivo-conductual que mejore la calidad de 

vida de los niños con cáncer y sus familias, además de incrementar la 

adherencia terapéutica de los mismos. Para el diseño e implementación del 

Programa se realizó la detección de necesidades reales de servicio psicológico en 

una muestra de pacientes oncológico pediátricos, a través de la descripción 

sociodemográfica y la formación de grupos focales de padres de niños con 

cáncer (n=18), y grupos focales de niños con cáncer (n=48). Además de evaluar 

el impacto de trabajar directamente con niños con cáncer en la salud del 

personal de una Institución de Asistencia Privada, I. A. P. (n= 62). 

 

Posteriormente, se llevó a cabo la búsqueda y selección de instrumentos 

psicométricos óptimos para la población oncológica, realizando las adaptaciones 

pertinentes para población mexicana. Por lo que se trabajo con: Contrato 

Terapéutico (Valencia, 2002), Carnets de adherencia (Flores, Bazán, & Valencia, 

2002), Carnets de citas (Flores, Bazán, & Valencia, 2002), Entrevista 

Conductual (Valencia & Ayala, 2002), Escala de Ambiente Social Familiar (FES- 

Moos, 1980, adaptado por Ayala), Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL- 

Varny, 1997), Children´s Depression Inventory (CDI- Kovacs, 1992), Children 

Atrtributional Style Questionnaire y la técnica CAVE (Seligman, 1986), Índice 

de Estrés en la Crianza (IEC-Abidin,1979,1990 Adaptado por Ayala), 

Cuestionario de Autoeficacia en los niños  y padres (González, 2000; adaptado 

por Bazán, Flores & Valencia,  2003), y el Cuestionarios de Satisfacción Social 

(Valencia, 2002).   

 

El Manual de intervención (Valencia, 2005) se hizo para apoyar la capacidad 

para replicar fielmente el modelo terapéutico, este manual describe las 

instrucciones y ejercicios para cada sesión. Este material fue desarrollado para 

los Terapeutas (Manual del Terapeuta del Niño y Manual del Terapeuta del 

Padre) y para los participantes (Manual para Niños-hermanos y Manual para 

Padres).  

 

El programa de Intervención Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias,  

“El Juego del Optimismo”, es un diseño experimental de caso único tipo AB con 

5 replicas. Participaron 40 familias (28 fueron decartadas por complicaciones 
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con su salud o por ser de “albergue”, se presentaron 3 muertes experimentales y 

9 participantes concluyeron el tratamiento) Se presentan los datos de 6 familias 

(n= 19) de niños con diagnóstico oncológico. El Juego del Optimismo brinda 

entrenamiento en habilidades cognitivas y de comportamiento a niños con 

padecimientos oncológicos y sus familiares (padres-hermanos) buscando 

mejorar la calidad de vida y la adherencia al tratamiento médico. La 

intervención esta dividida en una fase de evaluación (psicométrica y de validez 

social) y una de intervención (integrada por 7 módulos para los padres y 6 

módulos para los niños y sus hermanos).  Se encontraron cambios 

estadísticamente significativos en la conducta de adherencia terapéutica, 

incremento en la calidad de vida y en los niveles de autoeficacia percibida. Se 

describieron los índices de estrés en la crianza y niveles de estrés percibido en 

los padres. Además las familias presentaron cambios en sus estilos 

atribucionales y lograron completar los productos conductuales de cada 

módulo. Los resultados muestran que el Juego del Optimismo es una 

intervención eficaz para brindar habilidades cognitivas, emocionales y de 

comportamiento, y cuenta con valides social. Finalmente, se puede mencionar 

que se presentaron en todos los casos cambios clínicos significativos. Es 

importante mencionar que la fase del tratamiento médico del niño, así  como la 

gravedad de cada caso son variables que deben ser consideradas en términos de 

alcanzar los objetivos de la intervención.  

 
 
PALABRAS CLAVE: Adherencia Terapéutica, Calidad de Vida, Cáncer, Habilidades 
sociales, Estrés y Estilos Explicativos.  
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SUMMARY 
 
It is a well known fact that now days there is an important percentage of 

oncology pediatric patients that survive the disease and that have to reintegrate 

their daily activities and environment. The Psychology interventions in this area 

focus their efforts in to two main aspects; first the evaluation and improvement 

of the Quality of Life of the cancer patients and their families; and second, to 

evaluate and increase the adherence to medical procedures. During the last 

decades the studies have shown the impact of high levels of stress in health, 

wich is why we should keep in mind that the oncology procedures are a 

continuos source of stress. Children with cancer present different psychological 

responses that have an impact in the children’s and families adjustment. 

Another important factor is the attributions that children and their parents have 

about the disease. 

 

Seligman and Csikszentmihalyi (2000) postulate that the type of attribution 

that is made for negative events in life has a direct impact in the cognitions, 

wich in turn changes the behavioural patterns, taking a person into a 

“pessimistic or optimistic” style. The repercussions of the pessimistic style have 

a negative effect on the health and quality of life of the children and the families; 

they also influence the behaviour that is related to the maintenance of physical 

wellbeing, as in the case of therapeutic adherence. Another factor that is 

involved in the adjustment to the disease is related to their personal believes 

about their own capacity to control the events that affect their lives, that is, the 

self-efficacy level (Bandura, 1977). 

 

Because of the necessity of a psychological treatment that provides the children 

and their families with the abilities to adjust to the cancer impact, the object of 

the present study was to design and promote a cognitive-behavioural 

intervention program that improve the quality of life of children with cancer and 

their families, and also to increase the therapeutic adherence.  

 

For the design and implementation of the program we developed the detection 

of the actual needs for a psychological service in a sample of oncology pediatric 
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patients, through the socioeconomic description  and the use of focus groups of 

parents of children with cancer (n=18), and focus groups of children with cancer 

(n= 48). The impact on the personel from an I.A.P. (Institution of Private 

Assistance, I. A. P.; n=62) that works with cancer afflicted children was olso 

evaluated. 

 

After this, we searched and selected the optimal psychometric instruments for 

oncology population, making the adaptation for the Mexican population. We 

worked with the Therapeutic Contract (Valencia, 2002), Adherence Carnet 

(Flores, Bazán & Valencia, 2002), Date Carnets (Flores, Bazán, & Valencia, 

2002), Behavioural Interview (Valencia & Ayala, 2002), Family Environment 

Scale (FES-Moos, 1980; adapted by Ayala), Pediatric Quality of Life Inventory 

(PedsQL, Varny, 1997), Children`s Deppression Inventory (CDI- Kovacs, 1992), 

Children Atributional Style Questionnaire and the CAVE technique (Seligman, 

1986), Parental Stress Index (Abidin, 1979,1990; adapted by Ayala), 

Questionnaire of Self-efficacy in children and parents (González, 2000; adapted 

by Bazán, Flores & Valencia, 2003), and the Social Satisfaction Questionnaire 

(Valencia, 2002).  

 

The Intervention Handbooks (Valencia, 2005) were made to encourage the 

replication of the therapeutic model, this handbooks describe the instructions 

and exercises for each session. This material was developed for the therapists 

(Handbook for the therapist of the child and Handbook for the therapist of the 

parents) and participants (Handbook for the children-siblings and Handbook 

for the parents). 

 

“The Optimistic Game”, wich is a Psychosocial Intervention Program for 

Children with Cancer and their Families, is an experimental design of single 

case type AB with 5 replications. In this study 40 families participated (28 were 

discarded because of health complications or for being from “shelter services”, 

we had 3 experimental deaths and 9 participants finished the treatment). We 

show the data from 6 families (n=19) with children with oncology diagnosis. The 

Optimistic Game gives cognitive and behavioural skills to children with 

oncology disease and their families (parents-siblings) wich are intended to 
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improve the quality of life and the adherence to medical treatment. The 

intervention is divided into evaluation (psychometric and social validity) and 

treatment (integrated by 7 modules for parents and 6 for children-siblings). We 

found significant statistical changes in the treatment adherence behaviour, 

increase in the quality of live and the perceived level of self-efficacy. We 

described the parental stress index and the level of perceived stress in parents. 

The families showed changes in their attributional style and they were able to 

complete the behavioural products of each module. The results show that the 

Optimistic Game is an effective intervention to give cognitive, emotional and 

behavioural skills, and had social validity. Finally, we have significant clinical 

change in all cases. It is important to mention that the child medical treatment 

and the illness severity are variables that most be considered in order to reach 

the intervention goals. 

 

Key Words: Therapeutic adherence, quality of life, cancer, social skills, stress 

and explanatory styles.  
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CAPÍTULO 1 
PSICOLOGÍA DE LA SALUD Y CÁNCER 

 

 

1. 1 PSICOLOGÍA DE LA SALUD 

La Organización Mundial de la Salud (OMS), fundada en 1946 para atender 

aspectos relacionados con la salud, definió en su carta magna a la salud como “el 

estado de completo bienestar físico y mental y no solo la ausencia de afecciones o 

enfermedades” (WHO, 1958). 

 

Así la enfermedad, se presenta como un desequilibrio biológico, ecológico y social, 

o como una falla en los mecanismos de adaptación del organismo y una falta de 

reacción a los estímulos exteriores a los que sé esta expuesto: este proceso termina 

por producir una perturbación de la fisiología y anatomía del individuo (Ridruejo, 

Medina & Rubio, 1997). 

 

A finales de los años setenta se propone a la Psicología como una profesión 

sanitaria, al reconocerse que la conducta del ser humano puede ser crucial tanto en 

el mantenimiento de la salud como en el origen-evolución de la enfermedad. En 

1978 la Asociación Americana de Psicología (American Psychological Association, 

APA), creó cómo una más de sus divisiones (la numero 38), la “Health Psychology”  

que al año siguiente publica su primer manual: Health Psychology, A Handbook 

(Stone, Cohen & Adler, 1979). 

 

Es importante reconocer que en sus inicios la Psicología de la Salud mantenía un 

vínculo casi inseparable del campo de la medicina, enfocándose a los aspectos 

relacionados con “la psicología  médica”, teniendo como objetivo el análisis general 

de los factores psicológicos que se encuentran en el estado bidireccional de salud-

enfermedad, y sus posibles tratamientos (Valencia, 2001). 
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Weinman (1987) justifica el papel de la psicología en el campo médico en los 

siguientes términos: 

1) Estudiando las variables psicológicas (en términos de cambios 

conductuales) en el diagnóstico  médico: signos y síntomas. 

2) El rol de los factores psicológicos  en la etiología de la enfermedad orgánica y  

mental. 

3) La relación medico-enfermo en la teoría y la práctica. 

4) La respuesta del paciente a la enfermedad y al tratamiento (conducta de 

enfermedad). 

5) Los recursos psicológicos en el tratamiento. 

 

Por lo que la salud no sólo depende de lo que el sujeto tiene o no, sino también de 

lo que hace o deja de hacer. En este sentido las prácticas individuales y culturales 

que se adoptan para potenciar este estado de bienestar físico y psicológico que es la 

salud están fuertemente relacionada con la conducta diaria de las personas (Amigo, 

Fernández & Pérez, 1998; Bodenheimer, Wagner & Grumbach, 2002; Holman &  

Loring, 2000; Institute for the Future, 2000). 

 

La psicología de la salud, se entiende como la suma de las contribuciones 

profesionales, científicas y educativas, específicas de la psicología como disciplina, 

para la promoción y mantenimiento de la salud, la prevención y el tratamiento de la 

enfermedad, la identificación de los correlatos etiológicos de la salud, la 

enfermedad y la disfunción asociada, además, del mejoramiento del sistema 

sanitario y la formulación de una política de salud (Matarazzo, 1980).  

 

En México la transición epidemiológica está caracterizada por una disminución de 

las enfermedades infecciosas y un incremento de las afecciones crónico-

degenerativas y accidentes. En 1963 las tres causas principales de mortalidad eran 

influenza, neumonía, enfermedades en la infancia y gastroenteritis, entre otras, las 

cuales significaban un tercio de la mortalidad, mientras las enfermedades crónicas 

pasaron  del 40% al 80% en 1980 (Soberón, Frenk & Sepúlveda, 1986). En la 
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actualidad la transición epidemiológica muestra que existe una prevalencia de las 

enfermedades crónicas , de acuerdo con lo expuesto en la Reunión Nacional de 

Medicina Basada en evidencia de la Red de Colaboración COCHRANE 

Iberoamericana (Faba, Jiménez & Vieyra, 2005). 

 

1.1.1 Psicología Clínica de la Salud 

Millon (1982) fue el primero en ofrecer una definición concisa de la “Psicología 

Clínica de la Salud”, logrando capturar los elementos de la ciencia y sus 

aplicaciones. La psicología clínica de la salud consiste en la aplicación del 

conocimiento y métodos de todos los campos sustantivos de la psicología para la 

promoción y mantenimiento de la salud física y mental del individuo y para la 

prevención, evaluación y tratamiento de todas las formas de desorden mental o 

físico en los cuales la influencia de la psicología pueda contribuir o ser utilizada 

para mejorar el estrés o la disfunción del individuo”. 

 

Desde mediados de 1970 la psicología de la salud ha tenido un rápido crecimiento y 

Gentry (1984) logra resumir algunas de las posibles razones:  

a) Falla en el modelo biomédico para brindar explicaciones adecuadas para la 

salud y la enfermedad. 

b) Aumento en el interés de la calidad de vida y la prevención de la 

enfermedad. 

c) Cambio en el foco de interés de las enfermedades infecciosas a las 

enfermedades crónicas, con un importante reconocimiento de la 

participación de los estilos de vida en este cambio epidemiológico. 

d) Incremento de la madurez de la investigación en las ciencias conductuales, 

incluyendo la aplicación de las teorías del aprendizaje a la etiología de las 

enfermedades y las conductas relacionadas con la enfermedad. 

e) Aumento del costo en los servicios de salud y el inicio de investigaciones 

para encontrar alternativas al sistema de salud tradicional. 
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A mediados de los 80’s la “American Board of Health Psychology (ABHP)” 

promovió la excelencia en la práctica profesional de la psicología de la salud. En la 

actualidad se expide la certificación cuando se prueban competencias profesionales 

en la ciencia y practica de la psicología relacionados con la salud, incluyendo la 

prevención, tratamiento y rehabilitación de la enfermedad. La ABHP entrega desde 

1992 certificados en áreas específicas como manejo del dolor, rehabilitación y 

oncología psicosocial (Backus, 1993; Daniels, & Schwartz, ,1994). 

 

De igual manera se han delineado algunas de las habilidades profesionales y 

técnicas con las que debe contar un psicólogo clínico de la salud, adquiriéndolas a 

través de la práctica supervisada (Sheridan, Matarazzo, Boll, Perry, Weiss & Belar, 

1988):  

1. Terapia de relajación 

2. Terapia breve individual 

3. Terapia de grupo 

4. Terapia familiar 

5. Habilidades de consultoría  

6. Habilidades  de consejería 

7. Evaluación de poblaciones específicas (pacientes oncológicos) 

8. Evaluación neuropsicológica 

9. Técnicas de modificación conductual 

10.  Retroalimentación biológica 

11.  Hipnosis 

12.  Promoción de la salud y habilidades de educación publica 

13.  Programas de tratamiento 

14.  Motivación para la adherencia al tratamiento 

 

Siendo para el psicólogo clínico sus principales  áreas de competencia las siguientes 

(Belar & Deardorff, 1999; Buela-Casal, Fernández-Rios & Carrasco Giménez, 1997):  

1. Competencia en psicología clínica de la salud  
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2. Sensibilidad sobre aspectos éticos en supervisión 

3. Tener un modelo de supervisión y emplearlo 

4. Disponibilidad de un supervisor 

5. Perspectiva y conocimiento del campo de la psicología clínica de la salud 

6. Conocimiento sobre el sistema de salud 

7. Afiliación aun grupo apropiado de profesionistas 

 

Por otra parte, según la declaración de la Conferencia Arden House (Stone, 1983) el 

entrenamiento del psicólogo clínico de la salud, debe ocurrir en escenarios 

multidisciplinarios de los servicios de salud, bajo el tutelaje de psicólogos 

experimentados.  El entrenamiento y preparación de los psicólogos debe favorecer 

que el comportamiento profesional del psicólogo clínico incluya las siguientes 

conductas (Belar & Deardorff, 1999, Chelsney, APA- Health Psychology Division - 

1993): 

a) Evitar una sobre identificación con la medicina, para no olvidar las 

limitaciones de nuestra disciplina. 

b) Mantener un elevado nivel de habilidades de comunicación. 

c) Ser oportunos y dar seguimiento al servicio. 

d) Aceptar sus limitaciones 

e) Estar preparado para fungir como el abogado del paciente, entre sus 

necesidades y las características del sistema de salud. 

f) Abogar por la calidad en el servicio  

 

Además se debe considerar que las características personales del psicólogo clínico 

de la salud también deben mantener un perfil que permita el desarrollo adecuado 

de sus objetivos profesionales. Entre las características más sobresalientes se 

encuentra (Belar & Deardorff, 1999): 

1. Identificar y conocer nuestras propias cualidades como psicólogos clínicos 

de la salud (Empático, amigable, sensible, interesado, disponible, capaz de 

mantener una comunicación efectiva, cooperativo, inteligente, abierto, 
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perceptivo y con amplio sentido común, son algunos de los adjetivos 

utilizados para describir al psicólogo en una encuesta realizada por 

Schenkenberg, Peterson, Wood  y Da Bell (1981). 

2. Tener alta tolerancia a la frustración.  

3. Evitar el fanatismo profesional, manteniendo la duda filosófica como un 

principio. 

4. Tener tolerancia ante un horario de trabajo muy demandante. 

5. Tener habilidad para manejar pacientes hostiles. 

6. Tener habilidad para ajustarse al manejo de diferentes tipos de datos. 

7. Tener habilidad para trabajar con pacientes enfermos (desde el  trabajo con 

pacientes con deformaciones físicas hasta el contacto con pacientes de 

enfermedades contagiosas). 

8. Tener empatia con la visión de otros miembros del equipo de salud. 

9. Aceptar que requerimos del trabajo multidisciplinario, y por lo tanto 

dependemos también del trabajo en conjunto con otras profesiones. 

10. Considerarnos a nosotros mismos como modelos del comportamiento de 

salud, siendo congruentes con nuestras conductas  y hábitos de salud  

(Weiss, 1982). 

 

El psicólogo clínico de la salud tiene una amplia diversidad de roles y funciones. La 

División de Psicología de la Salud, realizó una investigación sobre las actividades de 

los psicólogos clínicos y encontró que los principales escenarios laborales fueron el 

educativo (55%), servicios (42%), y la industria-gobierno (9%); mientras que las 

tres principales actividades fueron la practica (65%), la investigación (55%)y la 

enseñanza-supervisión (50%) (Houston, 1988; Morrow & Clayman, 1982) . 

 

Algunas de las actividades de los psicólogos clínicos de la salud son (Belar & 

Deardorff, 1999; Daw 2001; Kersting, 2004):  

1. Evaluar a los candidatos de cirugías o transplantes de órganos. 

2. Desensibilización de miedos a tratamientos médicos y dentales. 
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3. Tratamiento el control o afrontamiento del dolor, incluyendo dolores 

crónicos. 

4. Intervenciones para controlar síntomas secundarias a los tratamientos 

médicos, como el vomito con la quimioterapia. 

5. Establecimiento de grupos de apoyo o trabajo con las familias de pacientes 

de enfermedades terminales. 

6. Entrenamiento para adaptarse ante la discapacidad física después del 

trauma, reestructuración cognitiva  o entrenamiento para el uso adecuado 

de prótesis (adherencia terapéutica). 

7. Programas de cambio-conductual para factores de riesgo conductual como el 

fumar, el mantenimiento adecuado del peso o el manejo del estrés. 

8. Consultoría o talleres para manejar en el personal laboral el síndrome de 

Burnout, problemas de comunicación y conflicto de roles.  

9. Desarrollo de programas para incrementar la adherencia terapéutica en 

pacientes   

10.  Consultoría con industrias para desarrollar lugares de trabajo y programas 

para el manejo del estrés ocupacional. 

11.  Desarrollo de servicios psicosociales para pacientes oncológicos  

12. Línea base con evaluaciones neuropsicológicas, diagnóstico y planeación de 

metas del tratamiento.   

 
1.1.2 Enfermedades crónicas en la infancia 

Los avances en las ciencias biomédicas, el cuidado y atención a la salud han 

incrementado la vida de muchas personas que antes hubieran muerto en la 

infancia. Una consecuencia de lo anterior es que muchos individuos enfrentan el 

reto de enfermedad física la mayor parte de sus vidas (enfermedades que se 

convierten en crónicas) (Thompson & Gustafson, 1996). 

 

Pless & Pinkertong (1975) definen la enfermedad crónica como aquella en la que la 

condición permanece por más de tres meses durante un año o requiere de periodos 

de continua hospitalización por más de un mes. Siendo un desorden de curso 

prolongado que puede ser progresivo y fatal, o asociado con un lapso de vida 
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normal a pesar del malfuncionamiento físico o mental. Este tipo de enfermedad 

frecuentemente presenta periodos de exacerbación aguda que requiere de atención 

médica (Mattsson, 1972).  

 

Existe una considerable diversidad entre las diferentes enfermedades crónicas de 

los niños en la dimensión biomédica de la etiología y sus manifestaciones. Hay un 

componente genético para varias condiciones reflejando un desorden cromático o 

defectos genéticos más sutiles que pueden afectar el funcionamiento de alguna 

enzima importante para un proceso biológico clave (Perrin & MacLean, 1988). En 

México se están realizando importantes trabajos para hacer de la medicina 

genómica y del asesoramiento genético en cáncer herramientas fundamentales 

para la prevención y el tratamiento del padecimientos oncológicos, ejemplo de 

estos esfuerzos se ven reflejados en el Instituto Nacional de Pediatría y en el 

Instituto Nacional de Medicina Genómica (Del Castillo, 2006; Jiménez, 2006). 

 

Por otra parte, otras dimensiones de las enfermedades crónicas incluyen 

manifestaciones estructurales y funcionales. Por ejemplo, la condición crónica 

frecuentemente se agrupa en categorías de acuerdo a los sistemas corporales 

utilizando un sistema de clasificación desarrollado por  el  “National Center for 

Health Statistics for the National Health Interview Survey” (Newacheck et al., 

1986). Esta clasificación incluye ocho categorías tales como deficiencias en la 

visión, audición, habla, en los sentidos, inteligencia y pérdida de las extremidades. 

También se incluyen 14 enfermedades como las infecciosas, los neoplasmas, 

enfermedades endocrinas, metabólicas, y padecimientos sanguíneos, y 

enfermedades del aparato respiratorio, digestivo y musculoesquelético (Thompson 

& Gustafson, 1996). 

 

Otra dimensión biomédica es el régimen del tratamiento. La efectividad del 

tratamiento para una enfermedad crónica depende del tratamiento y de la 

adherencia terapéutica (Epstein & Cluss, 1982). Sin embargo, el porcentaje de 

adherencia terapéutica se estima en 50% en población pediátrica (Litt & Cuskey, 
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1980). A pesar de que los resultados en la salud están relacionados con el 

tratamiento y la adherencia, la correspondencia no es uno a uno, debido a la 

considerable variabilidad en la efectividad del tratamiento.  Además, con muchas 

enfermedades crónicas, los tratamientos son parcialmente eficaces, y 

frecuentemente presentan efectos secundarios. Las enfermedades crónicas 

infantiles difieren de manera importante en términos de los requerimientos del 

manejo del niño y su familia; por lo que la dimensión biomédica del tratamiento 

tiene particular importancia directamente sobre la eficacia de la intervención y de 

manera indirecta en el impacto de la adherencia terapéutica (Thompson & 

Gustafson, 1996). 

 

La perspectiva funcional es otra forma para considerar a las enfermedades 

crónicas, incluyendo los aspectos de la dimensión  psicosocial y biomédica. Así, la 

“National Health Interview Survey” categoriza a la enfermedad en términos de las 

limitaciones en las actividades. Además, otros investigadores han desarrollado 

mediciones del funcionamiento del niño con respecto a que tanto la enfermedad 

afecta el funcionamiento físico, psicológico y social (Thompson & Gustafson, 1996). 

 

El modelo de crisis, desarrollado por Moos y Tsu (1977) menciona las tareas 

adaptativas asociadas con la enfermedad crónica. En general, estas incluyen 

enfrentarse con los síntomas y tratamientos, así como mantener el equilibrio 

emocional, la auto-imagen, y las relaciones con la familia y los amigos. Estas tareas 

adaptativas pueden ser evaluadas en términos de las habilidades de afrontamiento 

necesarias.  

 

Una dimensión para categorizar y distinguir las enfermedades crónicas es la 

prevalencia. Entre más común es el problema de salud, más probabilidades de que 

el problema se maneje  por los proveedores de atención primaria a la salud o el 

sistema escolar. Sin embargo, tanto los médicos de atención primaria como el 

sistema escolar tienen amplia probabilidad de tener poca experiencia en el manejo 

y técnicas necesarias para atender casos raros, por lo que se requiere de la 
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participación de especialistas Una segunda dimensión importante para la 

categorización  de las enfermedades crónicas es la edad de inicio. La edad en la que 

el niño y su familia confrontan la enfermedad interactúa con el nivel de desarrollo 

determinando las necesidades de servicio y los retos para el ajuste a la nueva 

situación La tercera dimensión es la movilidad-actividad. El grado en el que la 

enfermedad tiene impacto en la movilidad puede afectar el acceso y participación 

del niño en deportes y otras actividades. Se ha sugerido que los niños limitados en 

sus actividades pueden tener mayor frustración y dificultades en el ajuste 

psicológico debido a la interferencia en sus intentos por  completar  la actividad 

que sus compañeros si pueden finalizar, por lo que se perciben menos competentes 

(Pless & Pinkerton, 1975).   

 

El curso de la enfermedad representa la cuarta dimensión. Las condiciones 

estáticas son aquellas en las que el déficit es un evento relativamente arreglado, 

pero las manifestaciones pueden variar con los niveles de desarrollo. Las 

condiciones dinámicas  son aquellas en las que los efectos de la enfermedad 

cambian en el tiempo (Thompson & Gustafson, 1996). La quinta dimensión 

representa el impacto de la enfermedad en el funcionamiento cognitivo, el 

funcionamiento funcional o ambos (Thompson & Gustafson, 1996). La sexta 

dimensión se refiere a la visibilidad. Algunos padecimientos, son evidentemente 

visibles; afectando la imagen corporal, por lo que se cree que esta dimensión tiene 

particular relevancia en la interacción con los pares (Thompson & Gustafson, 

1996). 

 

Como ya se ha mencionado las enfermedades crónicas requieren de habilidades 

especiales de afrontamiento y cuidado de la salud (Baum et al., 1997).  Los  

pacientes a menudo deben aprender a afrontar el dolor y diversos síntomas que 

pueden producirles incomodidad, incapacidad física y cambio en sus actividades.  

 



CAPITULO 1                                                           Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias                                                       

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

11

Existen diferentes estrategias de afrontamiento para ajustarse a una enfermedad 

crónica que han sido revisados en la literatura como los más importantes o los más 

utilizados, por el paciente y sus familias (Ver Tabla 1) (Gatchel & Oordt, 2003). 

 
 

Optimismo 

Refleja una forma de ver el mundo como benigno y controlable, y en general con 

expectativas positivas sobre los resultados. Esta relacionada con el control percibido 

y la autoeficacia, y también esta asociada con resultados positivos en la salud. 

Percepción de 

Falta de Control y 

de Desamparo 

(Desesperanza) 

Investigaciones clínicas consistentes han demostrado que la percepción de falta de 

control sobre eventos importantes, y la consecuencia emocional de desamparo, es un 

estresor potencial cuyo resultado es reducir la motivación y provocar distres 

emocional como ansiedad y depresión. Además esta relacionado con resultados 

negativos en la salud 

 

 

Catastrofización 

Relacionada con el desamparo aprendido y la desesperanza, la catastrofización se 

define como el uso excesivo y exagerado de auto-enunciados negativos cuando se 

enfrentan eventos negativos (como una enfermedad crónica). La catastrofización se 

ha asociado con elevados niveles de distres psicosocial y disfunción, pobre 

funcionamiento físico y discapacidad, frecuentes reportes de dolor que interfiere con 

las actividades cotidianas y disminución en los niveles de actividad en general. 

 

Fortalecimiento 

Se refiere a la creencia de que uno tiene el control sobre lo que le esta pasando, 

teniendo un fuerte sentido del compromiso y propósitos para alcanzar una meta, y 

un “brío”  por los retos, 

Auto-enunciados 

de afrontamiento 

positivos 

 Numerosos estudios han encontrado que los auto-enunciados positivos estas 

asociados con un funcionamiento más adaptativo ante la adversidad. Muchas 

técnicas cognitivo-conductuales incluyen el entrenamiento en auto-enunciados 

positivos como un componente integral de la estrategia de tratamiento 

 

 

 

Rezar/ Fe 

Muchos individuos utilizar la oración como un método para ayudarse a sobreponerse 

ante problemas de salud y sufrimiento, o para obtener respuestas positivas como 

“Tengo fe en que mi doctor me curará”. Desafortunadamente, esta estrategia pasiva 

de afrontamiento no se ha encontrado que sea muy adaptativa para ayudar a 

manejar y ajustarse a las enfermedades crónicas, como el dolor. 

 

 

Distracción/ 

Atención dispersa 

La habilidad para poder realizar actividades de distracción permite que los 

individuos tengan menos tiempo para tener rumiaciones o catastrofizar aspectos de 

la enfermedad crónica. Esta estrategia Tienen como resultado un humor positivo.  

Aumenta la posibilidad de interactuar con otros, teniendo también la oportunidad de 

adquirir los efectos positivos del apoyo social. 

Tabla 1. Estrategias de afrontamiento y ajuste relacionados con enfermedades crónicas o terminales. 
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1.2. CÁNCER 

A pesar de que el cáncer se considera una enfermedad de países desarrollados, 

debido a su relación con los estilos de vida actuales, es un padecimiento tan antiguo 

como el hombre mismo. En 1939 fue descubierta “la mandíbula de Kanam”  en 

Kenia por Louis Leakey, mandíbula fósil que le pertenecía a un Australopithecus o 

a un Homo erectus  y que muestra el tumor maligno más antiguo que se conoce. 

Georges Stathopolous, oncólogo griego, sugiere que el tumor pudiera haber sido un 

linfoma de Burkitt, un tipo de cáncer endémico (Haagenson, 1933; De Moulin, 

1983). 

 

Varios papiros egipcios escritos entre 1500 a.C. y 3000 a.C. hacen referencia a 

tumores de mama. El papiro de Ebers contiene una descripción de tumores de gran 

tamaño en las piernas, descripción que se ajusta al sarcoma de Kaposi, una forma 

de cáncer (Haagenson, 1933; De Moulin, 1983). 

 

Otro ejemplo, lo encontramos en la necropsia realizada al cuerpo momificado y 

embalsamado de Fernando I de Aragón, rey de Nápoles, quien murió en 1494 a los 

sesenta y tres años con obesidad, y que reveló un adenocarcinoma posiblemente 

derivado del intestino grueso, según científicos italianos del Instituto de Patología 

de la Universidad de Pisa. Posteriormente, llevaron acabo una prueba molecular 

muy sensible para determinar la presencia de una mutación génica que en la 

actualidad se suele encontrar asociada a este tipo de cáncer. La prueba recibe el 

nombre de “reacción polimerasa en cadena” y puede detectar incluso una única 

copia de un gen (o fragmento de un gen) mediante un método de amplificación. El 

gen humano que se buscaba es el llamado RAS y el tejido canceroso de Fernando I 

reveló la presencia de la misma mutación del gen RAS que actualmente se asocia a 

este tipo de cáncer (Fornaciari, 1994; Marchetti, 1996).    

 

1.2.1 Cáncer 

El cáncer se presenta como una enfermedad caracterizada por la incapacidad 

celular de detener su proliferación, a través de la inactivación del mecanismo 
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apoptótico  y desarrollando la capacidad de convertirse en células malignas 

(dispersándose a otros órganos o tejidos) (Baum & Andersen, 2001).   

 

Podemos partir del hecho de que todas las células de los organismos multicelulares 

tienen programado genéticamente, el suicidio por el proceso llamado apoptósis, 

que consiste en una autodigestión. Esta tendencia intrínseca se realiza siempre, a 

menos que se presenten señales de supervivencia que sólo pueden proporcionar 

otras células. La regulación eficiente de nuestro desarrollo como embriones 

complejos y nuestra continua actividad fisiológica exige que las células mueran 

cuando y donde sea apropiado (Greaves, 2002). 

Además, la apoptósis proporciona un mecanismo eficiente de eliminación  de 

células dañadas. La restricción del número de células dentro de unos límites 

razonables por medio del suicidio celular limita a priori las oportunidades de éxito 

de un clon de cáncer, especialmente si las células con ADN dañado por encima de 

un determinado umbral son forzadas a suicidarse (Greaves, 2002). Esta lógica 

funcional explica porqué todos nuestros tejidos epiteliales y la sangre se renuevan 

con tanta rapidez, pues son estas células las que se enfrentan de manera más 

directa a un medio tóxico y las más susceptibles de recibir daños en su ADN 

(Greaves, 2002).  Las células más longevas, con mayor potencial de replicación y 

con mayor capacidad migratoria serán las más expuestas al riesgo de una 

transformación cancerosa. Las células en cuestión existen transitoriamente durante 

el desarrollo del embrión y el feto, y también durante toda la vida del organismo en 

aquellos tejidos que se renuevan continuamente, que proliferan cuando así se les 

exige o que pueden regenerarse tras una herida (sangre, piel y el recubrimiento de 

pulmones, intestinos, glándulas endócrinas e hígado). Estas células especializadas 

reciben el nombre de células madre (Greaves, 2002). 

 

Como se había comentado antes, en los procesos cancerígenos se presenta la 

proliferación anormal de células  por que, al contrario de lo que ocurre en los 

tejidos normales, que cuando crecen o se renuevan producen una división celular 

controlada que va sustituyendo unas células por otras, en el caso del cáncer ese 
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sistema de división celular, cuyas órdenes están grabadas en los cromosomas de las 

células, se alteran, y se desencadena una división descontrolada que da lugar al 

crecimiento geométrico de una masa tumoral o neoplasia.1Los procesos 

cancerígenos tienen, al menos, como elementos comunes una proliferación 

anormal de células,  la tendencia a invadir los tejidos vecinos y finalmente, la 

capacidad de metástasis, es decir, la capacidad de diseminarse por otras partes del 

organismo. El crecimiento celular incontrolado se denomina en general 

“neoplasia”, etimológicamente “nueva formación”. Las neoplasias pueden ser 

benignas o malignas, y suelen dar lugar  a la aparición de un “bulto” denominado 

comúnmente tumor (Ver Tabla 2).  

 
 

NEOPLASIAS/ 
TUMORES  
BENIGNOS 

 

Constituidos por células parecidas a las del órgano del que derivan 
(células diferenciadas) y presentan crecimiento localizado y 
limitado. (Griffiths, Murria & Russo, 1988). Crece a ritmo lento, 
no invade los tejidos aledaños y no produce metástasis. 

 
NEOPLASIAS/ 

TUMORES 
MALIGNOS 

Caracterizados por un crecimiento rápido y progresivo, infiltran y 
destruyen los tejidos normales vecinos; siendo capaces de 
propagarse a distancia a otros órganos, a través del torrente 
circulatorio  o linfático, formando tumores secundarios o 
metástasis. (Griffiths, Murria & Russo, 1988). Crece rápidamente, 
invade los tejidos aledaños y produce metástasis. 

 
Tabla 2.  Diferencias entre neoplasias/tumores malignos y benignos. 

 
 

Para poder crecer, las células cancerígenas necesitan oxígeno y otros nutrientes, 

que deben llegarles a través de la sangre. En el seno de los tumores se observa la 

formación de una red de capilares que se desarrolla gracias a una sustancia 

segregada por las propias células tumorales denominada factor angiogenético 
tumoral, lo que da lugar a una disminución en la aportación de los nutrientes que el 

organismo necesita para mantener su equilibrio. 

 

                                                 
1 Multiplicándose rápidamente, las células cancerosas pueden, por ejemplo, infiltrarse en órganos como el riñón  o el hígado 

sin dejar apenas tejido suficiente para que dicho órgano cumpla su función, puede erosionar los pequeños vasos sanguíneos  

provocando una anemia grave, como ocurre en el caso del estómago o incluso, puede bloquear, debido a su propio volumen, 

el drenaje  de los exudados  llenos de bacterias y provocar así neumonía o insuficiencia respiratoria, causas normales de 

muerte en el cáncer de pulmón. 
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Una segunda característica de las células cancerígenas es que no permanecen 

unidas entre sí por que su membrana carece de puntos de adherencia, lo que 

favorece su tendencia a invadir los tejidos vecinos. Además, tienen capacidad para 

desplazarse raptando entre las demás células y, al mismo tiempo, segregan enzimas 

y fermentos que destruyen la sustancia colágena  del tejido conjuntivo que sirve de 

soporte a los tejidos. Por lo que el cáncer tiene una conocida capacidad de 

metástasis, es decir, de desplazarse a otras partes del organismo. Las células 

cancerosas desprendidas de la masa tumoral pueden propagarse, a través del 

sistema circulatorio y del linfático, a otros puntos del organismo. En el lugar donde 

quedan ancladas pueden dar lugar a otro cáncer idéntico del que proceden y que, 

en ocasiones, puede ser más grande que el inicial. Cualquier metástasis, que suele 

ser fatal para el organismo, puede dar lugar a una nueva. 

 

El  cáncer se presenta en 1 de 600 niños menores a los 15 años de edad (Cecalupa, 

1994), y es la causa más común de enfermedad relacionada con muertes infantiles 

(Friedman & Mulhern, 1992).  

 

Sin embargo, los avances en el tratamiento médico han dado como resultado el 

mejoramiento de los niveles de sobrevivencia. Por ejemplo, en 1960, solo el 1% de 

los pacientes con leucemia aguda linfoblástica (ALL) sobrevivían 5 años después 

del diagnóstico (Stehbens, 1988), pero ahora el 70% se encuentra sin el 

padecimiento 5 años después del diagnóstico (Friedman & Mulhern, 1992). 

 

1.2.2  Etiología del cáncer 

Al igual que otras enfermedades, el cáncer puede originarse por factores genéticos y 

ambientales. Por una parte, la variación alélica en un número de diversos locus 

genéticos puede afectar la susceptibilidad  para desarrollar cáncer infantil. En 

algunos locus genéticos, existen alelos raros con un autósoma recesivo  o 

dominante de modo no hereditario con alta penetración (Little, 1999). 
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 Exposiciones ambientales pueden originar  mutaciones de células germinales. El  

mecanismo es diferente para las mutaciones que se inician en gametos maternos o 

paternos. No se forman nuevos oocitos después del nacimiento, así que una 

mutación de células germinales en el niño puede ser atribuible a la exposición de la 

abuela materna del niño antes del nacimiento de la madre. Los oocitos están casi 

maduros en los  ovarios de una mujer recién nacida, pero terminan de maduran 

mucho tiempo después, uno por uno, cuando en cada periodo menstrual uno, u 

ocasionalmente más de uno, esta listo para la fertilización (Little, 1999).  

Mutaciones y arreglos estructurales aparecen de novo más comúnmente en 

hombres que en mujeres, y surgen en los gametos paternos durante el periodo 

preconcepcional (Little, 1999). 

 

Aparte de los efectos mutagénicos, un agente ambiental puede ocasionar cáncer 

infantil al menos de cuatro formas distintas   (Ver Figura 1):  

 

1. El niño puede ser expuesto a un agente  en el transcurso de su vida, 

directamente  o indirectamente  a través de la lactancia.  

 

2. La madre del niño que pudo ser expuesta a algún agente durante el embarazo, 

afectando al embrión o al feto directamente. Mediado a través de la placenta, 

como cuando un metabolito de una droga administrada a la madre cruza la 

placenta, o no mediado a través de la placenta, como en la radiación.  

 

3. Es posible que una mujer este expuesta a un agente de liberación metabólica 

lenta, reteniendo dosis embriotóxicas en los periodos iniciales del embarazo.  

 

 

4. Las exposiciones a un agente pueden causar daño permanente al sistema 

reproductivo de la mujer antes del embarazo, comprometiendo el desarrollo el 

feto durante el embarazo sin producir enfermedad clínica en la madre.  
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Figura 1.  Etiología del cáncer infantil (Little, 1999) 

 

 

1.2.3  Factores asociados 

Entre los factores o agentes asociados, identificados actualmente como 

desencadenantes del cáncer se encuentran (Little. 1999): 

 Los ambientales que incluyen carcinógenos físicos (rayos X, radiación 

iónica y solar) 

 Los químicos (alcohol, tabaco y residuos tóxicos industriales como el 

asbesto) 

 Los biológicos (aunque no existen pruebas concluyentes de que los virus 

estén involucrados en la etiología del cáncer se ha observado, que en ciertas 
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ocasiones, la aparición del linfoma de Burkitt está ligada al virus de Epstein 

Barr) 

 Factores genéticos, se encuentran las neoplasias  hereditarias 

(retinoblastoma bilateral), enfermedades hereditarias susceptibles  de 

desarrollar una neoplasia (albinismo-carcinoma), anormalidades 

cromosómicas con predisposición al cáncer  (síndrome de Down-leucemia) 

y neoplasias con predisposición familiar (cáncer de mama). 

 

En la actualidad, se puede calcular que no menos del 70% de los factores de riesgo 

que favorecen o desencadenan la aparición de algún tipo de cáncer,  o están ligados 

al estilo de vida de las personas  y a sus comportamientos, o bien se deben a causas 

ambientales (Weiss, 1985). El  incremento permanente de esta enfermedad a lo 

largo de este siglo y especialmente en las sociedades industrializadas (González, 

1984), se encuentra vinculado con el estilo de vida  actual que se caracteriza por su 

necesaria convivencia con los llamados “factores de riesgo”. 

 

1.2.4 Cáncer pediátrico  

Existen diversos tipos de cáncer que se presentan en la infancia, algunos de los más 

frecuentes son el cáncer en la sangre (leucemia), los tumores cerebrales y los 

sarcomas. 
1º Leucemia Aguda Linfoblástica. 
2º Tumores del sistema nervioso central. 
3º Enfermedad de Hodgkin. 
4º Linfoma no Hodgkin. 
5º Tumor de Wilms. 

Tabla 3.  Padecimientos malignos más frecuentes durante la edad pediátrica 

 

La International Classification of Disease for Oncology clasifica las neoplasias 

malignas de la infancia en 12 grupos, muchos de ellos con varios subgrupos: 

(1)Leucemias, (2)Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales, (3)Tumores del 

S.N.C., intraespinales y misceláneos intracraneales, (4)Tumores del Sistema 
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Nervioso Simpático, (5)Retinoblastoma, (6)Tumores renales, (7)tumores hepáticos, 

(8)Tumores óseos malignos, (9) Sarcomas de partes blandas, (10) Tumores de 

células germinales, trofoblásticos y otras neoplasias gonadales, (11) Carcinomas y 

otras neoplasias malignas epiteliales y (12) Otras neoplasias malignas y neoplasias 

no especificadas. 

 

 Leucemia 

Representa el grupo de padecimientos malignos más frecuentes en la edad 

pediátrica. Existen dos tipos principales de esta enfermedad, la leucemia aguda 

linfoblástica (LAL) y la leucemia aguda no linfoblástica o mieloide (LANL o LAM) 

 

El padecimiento oncológico más frecuente en la población pediátrica, es la 

Leucemia Aguda Llinfoblástica (Acute Lymphoblastic Leukemia ALL), 

presentándose en el 80% de los casos de leucemia infantil 

(www.health.sa.gov.au/cancare/DISEASES/ALL.htm). De acuerdo a lo anterior, se estima que dicha 

enfermedad alcanza su pico de máxima frecuencia entre los 3 y 7 años, siendo más 

común en los hombres que en las mujeres (Cecalupo, 1994). 

 

En un inicio, los indicadores clínicos incluyen anemia, lo que origina palidez y 

fatiga. Así como neutropenía, lo que ocasiona fiebre e infección. Además, también 

se observan hemorragias, y se presentan moretones con facilidad o sangrado 

excesivo. También se puede presentar engrandecimiento del hígado, el bazo y los 

nódulos linfáticos (Lanzkowsky, 1995). Dolor en los huesos localizado o difuso, 

acompañado por debilidad, son síntomas iniciales comunes; por otra parte, como 

síntomas no específicos están los sistémicos como malestar, anorexia, pérdida de 

peso, fatiga o fiebre (Cecalupo, 1994, Friedman & Mulhern, 1992). 

 

Con base en la sintomatología inicial y sus valores sanguíneos los pacientes son 

clasificados en categorías de bajo, medio y alto riesgo. Lo cual determina la 

intensidad de los tratamientos (Cecalupo, 1994). 
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Así, la Leucemia Aguda Linfoblástica, es el término empleado para describir al 

grupo de enfermedades malignas del sistema sanguíneo, caracterizadas por la 

acumulación de células blancas inmaduras (blastosistos) en la medula y en la 

sangre. Se caracteriza por ser un grupo de enfermedades en las que proliferan 

células primitivas de la médula ósea. Por lo tanto, se debe partir de que estas 

enfermedades son propias de la médula ósea. Se consideran a las leucemias 

entidades sistémicas desde su diagnóstico (drscope.com). 

 

En las leucemias agudas, el error ocurre a lo largo de la diferenciación del  flujo 

celular en células maduras, con el resultado de una producción incontrolable de 

células anormales.  

Estos blastosistos leucémicos se acumulan en la medula espinal, evitando el 

desarrollo de células normales. Además, los blastosistos leucémicos son inservibles 

e incapaces de llevar a cabo la función de las células sanguíneas normales. 

Circulando por el torrente sanguíneo  con la posibilidad de infiltrarse en órganos 

vitales (www.health.sa.gov.au/cancare/DISEASES/ALL.htm) 

Este grupo de enfermedades han sido clasificadas desde muchos puntos de vista; en 

relación a su evolución se han dividido en agudas y crónicas. Las formas agudas en 

pediatría representan alrededor del 98 al 99% de todas las leucemias, mientras que 

la única forma crónica (leucemia mielocítica crónica) representa entre el 1 al 2% 

(drscope.com).  

En términos generales el periodo de evolución de la forma aguda, en cualquiera de 

sus variedades, es de semanas a menos de seis meses antes de establecerse el 

diagnóstico. La leucemia aguda se considera como una verdadera enfermedad 

monoclonal con crecimiento celular logarítmico que al momento del diagnóstico 

alcanza una carga celular de 1 x 1012 (1 kg de células leucémicas) de la estirpe 

específica del tipo de leucemia de que se trate. Esta situación condicionará el cese y 

abatimiento de los elementos (incluyendo precursores celulares) formes en la 

médula ósea así como la infiltración de las células leucémicas fuera de la médula 

ósea incluyendo las gónadas, sistema nervioso central y cualquier otro sitio de la 
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economía del huésped. Por otro lado, el índice de proliferación y destrucción de las 

células malignas será elevado produciendo alteraciones tanto electrolíticas, 

metabólicas, hematológicas (anemia, neutropenia, trombocitopenia) e infecciosas 

(drscope.com). 

Según la clasificación Franco-Americana-Británica (FAB)  divide a las leucemias 

como sigue: 

La LAL tipo L1 es la más común en la población pediátrica con un periodo de 

presentación de tres a siete años. El compromiso infiltrativo extramedular es 

moderado incluyendo adenopatías y hepatoesplenomegalia; por lo general se asocia 

con inmunofenotipos pre B (vide infra) y por lo tanto, con buena respuesta al 

tratamiento, buen pronóstico y con la tasa de curación más alta (drscope.com).  

La LAL tipo L2, es la segunda en frecuencia; por lo general se presenta en el sexo 

masculino y por arriba de los diez años de edad. En términos generales es una 

leucemia de evolución más aguda. Puede condicionar una verdadera urgencia 

oncológica, ya que se presenta con adenopatías masivas en mediastino anterior y 

superior con la consecuente producción de un síndrome de compresión de vena 

cava superior e insuficiencia respiratoria aguda (drscope.com).  

La LAL tipo L3 se presenta por lo general en pacientes por abajo de los 12 años, 

indistintamente de cualquier sexo. Es la menos frecuente de las LAL. Es la leucemia 

con tiempo de generación celular más rápido. Se caracteriza por presentarse con 

grandes adenopatías sistémicas, hepato y esplenomegalia masivas. Puede producir 

infiltración testicular al diagnóstico y menos frecuentemente infiltración al sistema 

nervioso central. Es una leucemia que se asocia por la citomorfología de los blastos, 

el inmunofenotipo B y la translocación t(8:14), t(8:22) y t(2:8), con el linfoma de 

Burkitt esporádico. Se asocia con el síndrome de lisis tumoral al diagnóstico 

pudiendo presentar hiperuricemia, elevación de la deshidrogenasa láctica, 

azotemia prerrenal, acidosis láctica, hiperpotasemia y toda la cohorte de 

complicaciones secundarias a estas manifestaciones (drscope.com).  



CAPITULO 1                                                           Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias                                                       

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

22 

En el caso de la Leucemia Aguda No Linfoblástica o Mieloide (LANL)  las 

manifestaciones de malestar general, anorexia, astenia y pérdida de peso también 

están presentes como las manifestaciones de anemia, neutropenia y 

trombocitopenia. El común denominador de este grupo de enfermedades lo 

constituye la fiebre y el sangrado (drscope.com).  

 La Leucemia LAL y LANL, se caracteriza por afectar tanto al sexo masculino como 

el femenino; sin embargo, existe una predominancia del masculino sobre 

el femenino. En relación a la edad la leucemia aguda puede estar presente al 

nacimiento, describiéndose como leucemia congénita, en los primeros 28 días del 

nacimiento (leucemia neonatal) o 

bien a lo largo de la edad pediátrica 

hasta los 18 años. Sin embargo, el pico 

de máxima frecuencia se observa en 

una banda etaria entre los cuatro a los 

ocho años de edad (drscope.com).  

Figura  2. Leucemia Mieloide     

En cuanto a la situación geográfica la LAL es más frecuente en China, Japón, 

Estados Unidos de Norteamérica, Europa y en México con baja incidencia en África 

y Medio Oriente. Por otro lado la LANL su máxima incidencia mundial es en 

Shangai, Japón y Nueva Zelanda con una frecuencia relativamente baja en Europa, 

Estados Unidos de Norteamérica y México (drscope.com).  

En cuanto a la frecuencia por regiones en la República Mexicana aun cuando su 

prevalencia es prácticamente igual en todas las entidades federativas, existen ciertos 

estados como son el Distrito Federal, Veracruz, Oaxaca, Chiapas, Guerrero y 

Morelos con mayor afección (drscope.com).  

 

 Tumores del Sistema Nervioso 

Después de la ALL el cáncer más común es el del sistema nervioso central (SNC). 
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Tumores primarios malignos del SNC. Los tumores primarios del cerebro son los 

tumores sólidos más comunes de la infancia, que tienen una frecuencia excedida 

sólo por la leucemia. Los tumores cerebrales representan una causa importante de 

morbilidad y mortalidad infantil (Ciesielski, Yanofski & Ludwing, 1994). Dentro de 

este grupo encontramos al astrocitoma, meduloblastoma, glioblastoma, 

oligodendroglioma, sarcoma, menginoma, hemangioma, tumores epidermoides, 

tumores metastásicos, etc.  

 

Los tumores cerebrales se clasifican en términos de su localización por arriba o 

debajo de la membrana del tentorioum. Síntomas de tumores infrantentorial, tales 

como meduloblastoma, se relacionan con  presión intracraneal, incluyendo dolores 

de cabeza, irritabilidad, nauseas y vomito, incremento de letargo, y conductas 

anormales. Síntomas de tumores supratentoriales incluyen hemiparesis, problemas 

visuales, cisuras o problemas endocrinos  

(www.rah.sa.gov.au/cancer/cancerinfo.htm). 

 

Se presenta en el 10.2% de la población total nueva atendida en el Centro Médico 

Nacional ¨La Raza¨ de 1996 a 1998, con una frecuencia mayor en mujeres de entre 

1 y 14 años de edad (Estadística del Centro Médico Nacional ¨La Raza¨, 1998). A 

nivel internacional el más frecuente de estos padecimientos es el astrocitoma, 

presentándose con mayor frecuencia en niños de entre 1 a 14 años (Stiller & Draper, 

1998).  

 

El pronóstico para tumores cerebrales varía dependiendo del tipo, localización y 

tamaño del tumor y la edad del diagnóstico (Thompson & Gustfson, 1996).  

 

Los tumores del Sistema Nervioso Simpático incluyen el neuroblastoma y el 

ganglioneuroblastoma. El neuroblastoma es un tumor compuesto de neuroblastos 

indiferenciados y los ganglioneuroblastomas son una mezcla de neuroblastos y 

células ganglionares en varios grados de diferenciación. Se presentan en cualquier 
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parte del sistema nervioso simpático y dependiendo del estadio en que se 

encuentre, será el tipo de tratamiento a seguir (Manual de Oncología Pediátrica, 

2001). 

 

 Sarcomas  

Los sarcomas son tumores malignos que se presentan en el tejido de soporte como 

los músculos y los huesos. Pueden presentarse por mutaciones genéticas y estar 

presentes en ciertas familias. Otros factores de riesgo incluyen la radiación y la 

exposición química. Los sarcomas generalmente se dividen en aquellos que 

aparecen en los huesos (osteosarcomas) y los que aparecen en tejidos suaves 

(www.rah.sa.gov.au/cancer/cancerinfo.htm). 

 

El osteosarcoma o sarcoma osteogénico es un tumor óseo maligno caracterizado 

por la formación de osteoide de las células malignas. La mayor incidencia es en 

adolescentes y ligeramente más frecuente en el sexo masculino (Manual de 

Oncología Pediátrica, 2001).  

 

El sarcoma  de Ewing, por su parte, no forma osteoide y se localiza comúnmente en 

huesos largos y planos. En niños la mayor incidencia es en el adolescente, siendo 

más frecuente en el sexo masculino.  Los factores pronósticos  son: localización de 

la lesión (Favorable cuanto más distal  es su localización en los miembros), tipo 

histológico, edad del paciente (favorable para niños menores de 12 años de edad) y 

tratamiento inicial.  

 

Tumores en tejidos blandos, esta categoría incluye los sarcomas de partes blandas 

de los cuales forman parte el radomiosarcoma, que se puede localizar en cualquier 

parte del cuerpo, originándose en los radomioblastos, siendo más frecuente en el 

sexo masculino con una incidencia mayor en niños de 1 a 6 años de edad, además 

estar incluidos en esta categoría el fibrosarcoma y el neurofibrosarcoma (Manual 

De Oncología Pediátrica, 2001). 
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 Carcinomas 

Por otra parte, un carcinoma es una neoplasia de estructura epitelial predominante 

por ello puede presentarse en órganos como riñón, hígado, vejiga, mama, piel, 

entre otros; de modo que dependiendo del tipo de órgano afectado, será el 

tratamiento a seguir (Doll, 1981). 

 

Tumores renales: como el Tumor de Wilms (TW), es un tumor de origen 

embrionario que se genera en el riñón, puede ser uni o bilateral y se presenta con 

mayor frecuencia antes de los 3 años de edad, sin predominio de sexo. Cuanta con 5 

fases de evolución, por ello como primera elección es la cirugía y posteriormente 

quimioterapia, radioterapia o terapia combinada, de acuerdo con el estadio en que 

se encuentre. Si el diagnóstico es temprano puede curarse en más del 90% de los 

enfermos. 

 

Tumores hepáticos: estos se originan a partir de los hepatocitos, de las células de 

revestimiento de las vías biliares intrahepáticas. Los tumores hepáticos 

comprenden al carcinoma hepático y hepatoblastoma, sin predominio de sexo con 

una mayor incidencia entre niños de 1 a 4 años de edad (Estadística del Centro 

Médico Nacional “La Raza”, 1998) 

 

Tumores de células germinales: son crecimientos malignos o benignos, 

presumiblemente derivados de las células germinales primarias, situadas en las 

gónadas o sitios extragonadales (Pizzo y  Poplack, 1998). Incluye el carcinoma 

embrionario, disgerminoma, teratoma, tumor de senos endodérmicos, 

coriocarcinoma, tumor de testículo, tumor de ovario, entre otros.  

 

 Retinoblastoma (RTB) 

Es un tumor maligno originado en el tejido embrionario neural de la retina y que 

puede presentarse desde el nacimiento, aunque la edad más frecuente al momento 

del diagnóstico es de treinta meses, no hay predilección de sexo y el 100% de los 
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casos son heredables teniendo un 50% de posibilidades de tener hijos enfermos 

(Rivera, 1994). 

 

 Linfomas 

El linfoma es un tipo de cáncer que afecta al sistema linfático. Este sistema se 

encarga de transportar un tipo de glóbulos blancos, llamados linfocitos, que forman 

parte del sistema inmune del organismo. Dentro de este sistema se encuentran los 

ganglios linfáticos donde se forman y almacenan los linfocitos.  Existen dos tipos de 

linfomas: linfoma de Hodgkin y linfoma no Hodgkin. 

 
Linfoma de Hodgkin, esta clase de linfoma se diagnostica al observar una biopsia 

de un ganglio linfático y descubrir la presencia de células cancerosas llamadas 

"células de Reed-Sternberg". Las causas no se conocen, pero es más frecuente en el 

sexo masculino y puede manifestarse a cualquier edad. Su incidencia es mayor en 

personas entre 15 y 34 años y después de los 60 (drscope.com). 

 

El síntoma más común es la presencia de un ganglio aumentado de tamaño que no 

se relaciona con alguna infección y no disminuye después de algunos días. Estos 

ganglios pueden ser dolorosos. Otros síntomas son: fiebre, sudores nocturnos y 

pérdida de peso. Los ganglios se pueden  localizan en varias partes del organismo, 

los que se encuentran en el tórax o abdomen son difíciles de palpar y pueden no 

ocasionar síntomas (cancerstop.net). 

 

Los linfomas no Hodgkin son un grupo de cánceres con características similares 

que se originan en el sistema linfático. Estos linfomas son más comunes que los 

Hodgkin. No se conoce la causa pero se ha encontrado cierta relación con un virus, 

lo cual no quiere decir que los linfomas sean contagiosos. 

 

El síntoma principal es el crecimiento de un ganglio linfático; los que se localizan 

en el pecho o abdomen pueden ejercer presión sobre varios órganos, causando 

dificultad respiratoria, pérdida de apetito, estreñimiento severo, dolor abdominal o 
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inflamación de piernas. Este tipo de linfomas tienen mayor tendencia a invadir la 

médula ósea, el tracto gastrointestinal y la piel. 

 

Los linfomas linfoblásticos, constituyen aproximadamente el 30% de los LNH 

infantiles, son predominantemente tumores que se originan en los timocitos 

(células T). Casi el 75% de los pacientes con linfoma linfoblástico pueden presentar 

síntomas de disnea, sibilancia, estridor, disfagia o inflamación de la cabeza y el 

cuello. Pueden presentarse derrames pleurales, y la complicación de los ganglios 

linfáticos, generalmente por encima del diafragma, puede ser una característica 

prominente. También puede haber complicación ósea, de la piel, la médula ósea, el 

sistema nervioso central (SNC), los órganos abdominales (rara vez el intestino) y, 

ocasionalmente, de otros sitios como el tejido linfoide del anillo de Waldeyer y los 

testículos. La complicación abdominal es poco común; la mayoría de los pacientes 

que se presentan con masa abdominal tienen linfoma de células grandes o de 

células pequeñas no hendidas. Los linfomas linfoblásticos localizados podrían 

aparecer en los nódulos linfáticos, los huesos, el tejido subcutáneo, etc. 

(cancerstop.net).  

 

La complicación de la médula ósea puede conducir a confusión en cuanto a si el 

paciente tiene linfoma con complicación de la médula ósea o leucemia. 

Tradicionalmente, se considera que los pacientes que presentan más de 25% de 

blastos medulares tienen leucemia y aquellos con menos de 25% de blastos 

medulares tienen linfoma. Aún no está claro si estas definiciones arbitrarias son 

biológicamente precisas o si son pertinentes a la determinación del tratamiento 

(cancerstop.net). 

 
Linfoma de célula pequeña no hendida (Burkitt y no Burkitt); esta categoría 

representa entre el 40% y el 50% de los LNH infantiles y exhibe un 

comportamiento clínico consistente. Hasta el 90% de estos tumores son 

intraabdominales. Otros sitios de complicación incluyen los testículos, el tejido 

linfoide del anillo de Waldeyer, los senos nasales, los huesos, los ganglios linfáticos 
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periféricos, la piel, la médula ósea y el SNC. Cerca del 25% contienen genomas del 

virus Epstein-Barr (cancerstop.net). 

  

 Neoplasias mal definidas 

En general, cualquier tipo de neoplasia no considerada dentro de las anteriores se 

clasifica dentro de este grupo (Stiller & Draper, 1998). 

 

1.2.5  Tratamiento del cáncer infantil  

La finalidad del tratamiento oncológico es intentar la curación, o en última 

instancia la búsqueda de un paliativo eficaz, que le permita al paciente mejorar sus 

condiciones de vida a través del alivio sintomático. Por lo tanto el tratamiento se 

dirige a inducir una remisión caracterizada por la ausencia de signos y síntomas de 

la enfermedad (Koocher, 1973).  Sin embargo, es importante mencionar que las 

recaídas pueden ocurrir durante o después del tratamiento, empeorando el 

pronóstico después de cada recaída. 

 

El método terapéutico tradicional para tratar un tumor localizado es la resección 

quirúrgica, y en caso de que ésta no sea posible (tumor fijo a estructuras vitales), la 

radioterapia local; sin embargo, cuando llegan a aparecer signos de diseminación o 

metástasis, se emplean métodos sistémicos de tratamiento, tales como 

quimioterapia, endocrinoterapia, inmunoterapia y transplantes de Médula Ósea. 

 

El tratamiento oncológico más común para niños depende principalmente del tipo 

de padecimiento. La mayor parte de los pacientes reciben cirugía, radioterapia, 

quimioterapia o una combinación de estas, con la finalidad de lograr la remisión de 

la enfermedad es decir, el decremento o la desaparición de los síntomas del cáncer. 

 

Existen dos fases primordiales en el tratamiento del cáncer: la Inducción y la 

Remisión, y el Mantenimiento de dicha remisión. En la fase de inducción a la 

remisión se pretende la eliminación del cáncer clínicamente detectable, a través de 

las diferentes modalidades terapéuticas antes mencionadas. De obtener éxito en 
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dicha fase, se procede a la terapia de mantenimiento que tiene como objeto 

suprimir las células cancerosas indetectables que aún residen en el cuerpo. La 

terapia de mantenimiento involucra el uso de agentes quimioterapéuticos y puede 

durar desde unos cuantos meses hasta varios años. Por otra parte, el progreso en el 

tratamiento y curación del cáncer, ha incrementado el número de sobrevivientes. 

Sin embargo, existe evidencia fehaciente, de que la cura de un padecimiento 

oncológico conlleva un riesgo significativo en el bienestar general del paciente. 

Dicho riesgo, surge de las complicaciones físicas provocadas por las terapias 

agresivas para el cáncer, mismas que a su vez desencadenan un sin número de 

efectos tardíos a nivel físico, psicológico y social (Alvaradejo, 1998) (Ver Tabla 4). 

 
Modalidad Terapéutica Efecto 

 

Quimioterapia 

Cardiomiopatías, Azoospermía, Fibrosis pulmonar, Nefritis, Cirrosis, 

Neuropatías, Contracturas en piel o tendones, Amenorrea, Obesidad, 

Cataratas, Alteraciones en la audición  y segundas Neoplasias. 

 

Radioterapia 

Segundas neoplasias, Hipotiroidismo, Escoliosis, Estatura corta, Tronco 

corto, Cambios en la voz, Cataratas. 

 

Cirugía 

Escoliosis, Trastornos en columna vertebral, Impotencia, Ceguera, 

complicaciones de las prótesis. 

Tabla 4. Efectos tardíos provocados por las distintas modalidades terapéuticas. 
 

Los efectos tardíos del cáncer se basan en la edad y tratamiento del paciente al 

momento de recibirlo. Aunque pareciera que los niños a diferencia de los adultos, 

tolerarán mejor los efectos tóxicos agudos, resultan más vulnerables, pues 

presentan secuelas a nivel de crecimiento,2 fertilidad y funciones neuropsicológicas 

(Pizzo & Poplac, 1989). También se ha observado que los niños sobrevivientes  al 

cáncer, tienen más probabilidades de tener padecimientos crónicos en la vida 

adulta en comparación con sus propios hermanos, incluyendo nuevas neoplasias 

(Oeffinger et al, 2006).  Otros estudios mencionan que los niños con padecimientos 

crónicos como el cáncer están en riesgo de involucrarse en conductas nocivas para 

la salud como el fumar, por lo que es importante considerar a los sobrevivientes 

                                                 
2 Se refiere al desarrollo de la talla, es decir, al crecimiento óseo. 
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como una población que requiere de programas para el mantenimiento de la salud 

a largo plazo (Tyc & Throckmorton-Belzer, 2006) 
 

Una vez iniciado el tratamiento, alrededor de un 30% de los pacientes, 

aproximadamente, desarrollan náuseas y vómitos anticipatorios, es decir, antes o 

durante la administración del fármaco (Divgi, 1989). Cuando esto ocurre, se 

pueden observar en general, dos tipos de reacción. En primer lugar, aquellos casos 

en que las náuseas o vómito solo aparecen en el ambiente hospitalario donde se 

administran los citostáticos y ante la presencia de las personas, los objetos y los 

olores de la sala relacionados con la administración del fármaco (vómito y nausea 

anticipatorios) (Divgi, 1989).  

En otros casos, las náuseas  pueden presentarse en un tiempo muy variable antes 

de la quimioterapia e, incluso, como respuesta a algún tipo de pensamiento que el 

paciente puede tener sobre ese tratamiento. Ese fenómeno es de gran importancia 

clínica por dos razones. En primer lugar,  por que hasta un 5% de los pacientes 

llegan a rehusar la continuación  del tratamiento debido a estos efectos (Morrow & 

Dobkin, 1988) y por otra parte, por que las náuseas anticipatorios  son  

especialmente resistentes a los antieméticos.  

 

Dicha reacción anticipatoria encaja en el modelo pavloviano de condicionamiento 

clásico Tipo II, siendo las náuseas y  vómitos la respuesta condicionada a un 

estímulo condicionado (el hospital, el olor, etc.), que ha adquirido su capacidad  

para elicitar esta respuesta  por su apareamiento con los efectos de la 

quimioterapia, el estímulo incondicionado. Desde esta perspectiva, se han puesto a 

prueba distintas terapias  conductuales como la relajación muscular y la 

desensibilización sistemática. En general estas técnicas son las que han mostrado 

los mejores resultados terapéuticos, incluso cuando se los compara con los 

fármacos antieméticos (Burish & Carey, 1984). 

 

Cuanto más complejo es el régimen terapéutico, más probabilidades se tienen de 

que pueda interferir en la rehabilitación del niño (Katz, 1989). Al respecto, se ha 

demostrado que los niños con cáncer experimentan significativamente más 
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ansiedad relacionada con la gravedad de su enfermedad, que los niños con 

enfermedades crónicas no fatales o que acuden a revisiones periódicas de salud, 

incluso aunque esta preocupación no se observe directamente con expresiones 

abiertas sobre la muerte (Spinetta, 1974). 

 

También se ha observado que el niño con cáncer experimenta más ansiedad con el 

progreso de la enfermedad y con cada visita clínica: niños a quienes nunca se ha 

comunicado su diagnóstico se dan cuenta de la ansiedad que existe en aquellos que 

los rodean. La falta de información puede producir tensión en el niño y fantasías 

perturbadoras para él (Spinetta, 1977). Otros autores (Morrisey, 1963ª, 1963b; 

Knudson & Natterson, 1960) establecen que el aumento de la ansiedad hace que el 

niño tenga mayor tolerancia a tener problemas psicosociales. Solo los niños 

mayores revelan ansiedad o depresión relativa a su muerte, mientras que el niño 

menor a los 6 años de edad está más temeroso de la lesión física y la mutación 

(Waechler, 1968,1971; Spinetta & Deasy-Spinetta, 1981). 

 

Howarth (1972) comparó un grupo de niños con enfermedades fatales, incluyendo 

leucemia y enfermedades no fatales, encontrando un 40% de predominio de 

alteraciones psiquiátricas en el grupo de enfermos con una enfermedad fatal, frente 

a un 8% en el grupo de enfermos con enfermedad no fatal. 

 

Por otra parte, en otros estudios se menciona una relación importante entre el 

miedo a la muerte y la separación observando en niños con cáncer una ansiedad de 

separación extrema con un comportamiento regresivo (Lansky & Gendel, 1978). En 

los niños con remisión la ansiedad asociada a la recaída y por lo tanto a la muerte 

no se elimina (Obetz, Swenson, McCarthy, Gilchrist & Burgert, 1980). Esta 

incertidumbre crónica sobre la recaída y la supervivencia es la que plantea una 

amenaza importante para la vida del niño con cáncer (Bartolomé, 1979; Spinetta & 

Deasy-Spinetta, 1981). 
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Finalmente, es importante destacar que antes de que el sujeto cuente con los 

tratamientos médicos o psicológicos para el manejo de su enfermedad, el primer 

recurso para hacer frente al desequilibrio en su estado de salud es su propio 

“sistema inmunológico”. Este sistema es capaz de reconocer el medio interno y el 

externo (moléculas propias de las ajenas), tiene  capacidad de aprendizaje y es el 

encargado de defender al organismo, por lo que tiene un papel determinante en el 

desarrollo, prevención y remisión de las enfermedades (Roitt, 1998). 

 
1.3  SISTEMA INMUNOLÓGICO 

Como se mencionó anteriormente, el Sistema Inmune (SI) se caracteriza de otros 

sistemas protectores por su capacidad de aprendizaje y reconocimiento del medio 

interno, y de diferenciar adecuadamente lo propio de lo ajeno de nuestro 

organismo.  

 

1.3.1 Características Generales 

Este sistema básicamente se compone de dos subsistemas, uno molecular y otro 

celular. Existiendo dos clases principales de respuestas inmunitarias: 1) respuesta 

mediada por anticuerpos  y 2) respuesta inmunitaria mediadas por células (Roitt, 

1998). 

 

Las respuestas por anticuerpos implican la producción de anticuerpos, que son 

proteínas que reciben el nombre de inmunoglobulinas. Los anticuerpos circulan 

por la sangre y penetran en otros fluidos corporales donde se unen  específicamente 

al antígeno extraño que los ha inoculado. La unión del anticuerpo inactiva a virus y 

toxinas bacterianas bloqueando su capacidad de unirse a los receptores de las 

células del huésped. La unión de los anticuerpos también marca  a los 

microorganismos invasores  para su destrucción, facilitando su ingestión por una 

célula fagocítica o mediante la activación de un sistema de proteínas sanguíneas, 

denominadas colectivamente complemento, que destruirá a los invasores (Roitt, 

1998). 
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La respuesta mediada por células, la segunda clase de respuestas inmunitarias, 

implica la producción de células especializadas que reaccionan con los antígenos 

extraños situados sobre la superficie de otras células del huésped. La célula 

reactiva, puede matar  a las células del huésped infectadas  por virus, que presentan 

antígenos víricos en su superficie, eliminando así  la célula infectada antes de que el 

virus se haya replicado. En otros casos, la célula reactiva segrega señales químicas 

que activan a los macrófagos para que destruyan a los microorganismos invasores  

(Roitt, 1998). 

 

1.3.2 Linfocitos 

Las células responsables de la especificidad inmunitaria pertenecen a una clase de 

glóbulos blancos conocidos como linfocitos. Se encuentran en grandes cantidades 

en la sangre, en la linfa  (el líquido incoloro de los vasos linfáticos que conecta a los 

nódulos linfáticos del cuerpo) y en órganos linfoides especializados como el timo, 

los nódulos linfáticos, el bazo y el apéndice (Roitt, 1998).  

 

Los dos tipos principales de respuesta inmunitaria están mediados por dos clases 

diferentes de linfocitos: las células T que se originan en el timo y son responsables 

de la inmunidad mediada por células y las  células B, que en los adultos se originan 

en la médula ósea y en el feto en el hígado, que produce los anticuerpos (Roitt, 

1998). 

 

Existen dos tipos principales de células T-células T colaboradoras y células T 

citotóxicas. Las células T colaboradoras intensifican las respuestas de otros 

glóbulos blancos, y algunas de dichas células T colaboran con las células B en la 

producción de las respuestas por anticuerpos. Las células  T citotóxicas, por el 

contrario, destruyen las células infectadas; debido a que se hallan directamente 

implicadas en la defensa contra la infección, a diferencia de las células T 

colaboradoras, las células T citotóxicas (junto con las células B) en ocasiones se 

denominan células efectoras  (Roitt, 1998). 
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Los linfocitos se desarrollan a partir de células madre hematopoyéticas 

pluripotenciales, que dan lugar a todas las células sanguíneas, incluidos los 

eritrocitos, los leucocitos y las plaquetas. Estas células madre están localizadas 

primariamente en los tejidos hematopoyéticos, el hígado en los fetos y la médula 

ósea en adultos. Las células T se desarrollan en el timo a partir de células 

precursoras procedentes de los tejidos hematopoyéticos, por vía sanguínea (Roitt, 

1998). 

 

El timo y los tejidos hematopoyéticos, se conocen como órganos linfoides 

(centrales) primarios, mientras que los nódulos linfáticos, el bazo, y los nódulos  

linfáticos asociados  al epitelio del tracto intestinal, tracto respiratorio  y la piel  se 

conocen cómo órganos linfoides (periféricos) secundarios. 

 

Por otra parte, las células T y B sólo son morfológicamente diferenciables después 

de haber sido estimuladas por un antígeno. Ambas se activan  por antígenos, 

pasando entonces a proliferar y a diferenciarse. Las células B activadas se 

convierten en células secretoras de anticuerpos, las más maduras de las cuales son 

células plasmáticas, que presentan un retículo endoplasmático rugoso bien 

desarrollado. Las células T activadas presentan muy poco retículo endoplasmático 

y no segregan anticuerpos, aunque segregan una gran variedad de mediadores 

denominados linfoquinas, interleuquinas o citoquinas (Roitt, 1998). 

 

Ambos tipos de linfocitos, T y B, se presentan en todos los órganos linfoides 

secundarios, por lo que ha sido necesario encontrar sistemas para distinguir y 

separar ambos tipos celulares y sus numerosos subtipos. Existen numerosas 

diferencias en las glucoproteínas  de la membrana  plasmática de los diferentes 

tipos de linfocitos que se pueden utilizar como marcadores distintivos. Así, los 

anticuerpos contra las proteínas CD4 y CD8 se utilizan a menudo para distinguir y 

separar células T colaboradoras  de células T citotóxicas, respectivamente, tanto en 

el ratón como en el hombre (Roitt, 1998). 
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Por otra parte, los linfocitos granulares grandes, contienen gránulos 

citoplasmáticos y funcionan como células destructoras (K) y células destructoras 

naturales (NK). La célula K interviene en la citotoxicidad mediada por células 

dependientes de anticuerpos (DAC) y es positiva para receptores Fc (fragmento 

cristalizable), mientras la célula NK es un linfocito granular grande que no 

reordena ni expresa genes de inmunoglobulinas ni de receptores celulares T pero 

que es capaz de reconocer y destruir ciertas células tumorales o infectadas por virus 

de una manera independiente a los anticuerpos  y el MCH (complejo mayor de 

histocompatibilidad, región genética que codifica las moléculas que intervienen en 

la presentación de los antígenos a las células T) (Roitt, 1998). 

 

1.3.3 Anticuerpos 

Los anticuerpos nos defienden de la infección mediante la inactivación de virus  y 

de las toxinas bacterianas, y con el reclutamiento del sistema del complemento  y 

de varios tipos de glóbulos blancos de la sangre que matan a los microorganismos 

extracelulares y a parásitos más grandes. Los anticuerpos, sintetizados 

exclusivamente  por las Células B, son producidos en millones de formas, cada una 

de las cuales tiene una secuencia de aminoácidos y un lugar de unión al antígeno. 

Conocidos colectivamente como inmunoglobulinas (Ig), se encuentran entre los 

componentes proteicos más abundantes de la sangre, constituyendo 

aproximadamente  un 20% en peso del total de  proteínas plasmáticas. 

 

Todas las moléculas de anticuerpo producidas por cada célula B tienen el mismo 

lugar de unión para el antígeno. Los primeros anticuerpos producidos por una 

célula B recién formada no se secretan, sino que quedan insertos en la membrana 

plasmática donde actúan como receptores para el antígeno (Roitt, 1998). 

Cada célula B produce una sola clase de anticuerpo, con un único lugar de unión al 

antígeno. Cuando una célula virgen o una célula B con memoria es activada por una 

antígeno (con la ayuda de las células T colaboradoras), prolifera y madura 

convirtiéndose en una célula secretora de anticuerpos. Las células activadas 

producen y segregan grandes cantidades de anticuerpos solubles, con un lugar de 
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unión para el antígeno igual al de los anticuerpos de la superficie celular que 

inicialmente habían servido de receptores para el antígeno (Roitt, 1998). Existen 

cinco clases diferentes de anticuerpos, IgA, IgD, IgG e IgM, además de existir varias 

subclases de inmunoglobulinas IgG e IgA (Roitt, 1998).   

La IgA es la principal clase de anticuerpos que se hallan presentes en las 

secreciones (saliva, lágrimas, leche, y secreciones respiratorias e intestinales). Las 

moléculas de IgD raramente son secretadas por una célula B activa; sus funciones –

además de las de receptores para el antígeno son desconocidas. La clase principal 

de inmunoglobulinas que se hallan en la sangre es la de las IgG, que se producen en 

grandes cantidades durante las respuestas inmunitarias secundarias y son los 

únicos anticuerpos que pueden pasar de la madre al feto a través de la placenta y 

también se segregan en la leche materna. La  IgM es la primera clase de anticuerpo 

en aparecer en la superficie celular de las células B en desarrollo y  también es la 

clase principal de Ig secretada a la sangre en las primeras fases de una respuesta 

primaria de anticuerpos (Roitt, 1998). En la figura 3 se pueden observar los 

principales componentes del sistema inmune. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

Figura 3.  Principales componentes del Sistema Inmune 
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Por otra parte, en la actualidad existe evidencia de que la conducta y la inmunidad 

están relacionadas. Existiendo numerosos fenómenos de regulación mutua entre el 

sistema inmune y el sistema nervioso, aunque sus mecanismos son poco conocidos 

(Espinosa & Bermúdez-Rattoni, 2001).  

 

Los fenómenos psiconeuroinmunológicos se presentan como adaptaciones a 

situaciones ambientales complejas que incluyen retos inmunogénicos y estímulos 

sensoriales (Booth & Ashbridge, 1993). 

 

Distintos factores psicológicos como el estrés, están relacionados con la incidencia 

de enfermedades en las que está involucrado el sistema inmune (Espinosa & 

Bermúdez-Rattoni, 2001).  
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CAPÍTULO 2 

ASPECTOS PSICOLÓGICOS EN EL CÁNCER INFANTIL 
 

2.1 ESTRÉS PSICOLÓGICO 

Lazarus y Folkman (1984) definen al estrés como “un rubro complejo consistente 

en varias variables interrelacionadas y el proceso entre estas, más que la medición 

de una sola variable que es medida y correlacionada con resultados adaptativos”. 

Desde esta visión, el estrés no se establece en los estímulos ambientales sino en la 

evaluación que la persona hace de la relación entre el estimulo ambiental y las 

demandas que representa para él con respecto a la creencia que tiene el sujeto en 

sus capacidades para mitigar, y alterar las demandas en beneficio de su propio 

bienestar.  

 

El estrés también ha sido conceptualizado tomando como referencia sus 

propiedades  y características ambientales (Dohrenwend & Shrout, 1985). Dentro 

de este esquema, los eventos estresantes son identificados en el ambiente y 

cuantificados por categorías o dimensiones relevantes, con énfasis en parámetros 

de  duración, secuencia, severidad y tipología. La definición de los estímulos 

estresores demanda la cuantificación de las características de los eventos,  

utilizando con ese propósito la creación de taxonomías de eventos estresores, la 

separación de las características de los eventos estresores, y la identificación de 

reacciones predecibles a los eventos en diferentes categorías o con diferentes 

características en determinadas dimensiones de severidad. 

 

Se sabe que el estrés tiene importante influencia en desordenes psiquiátricos, en el 

bienestar físico, el funcionamiento fisiológico, así como en el funcionamiento 

interpersonal (Dohrenwend & Shrout, 1985; Lazarus, De Longis, Folkman & Gruen, 

1985). Los estudios sobre estrés abarcan investigaciones sobre “amenazas diarias o 

cotidianas” (Lazarus & De Longis, 1983), eventos de vida estresantes (Holmes & 

Rahe, 1967), situaciones adversas persistentes y crónicas (Rutter, 1986), 
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experiencias de transición y de pérdidas múltiples (Hobfoll, 1989), y otras 

circunstancias estresantes y usuales, como la perdida de la pareja o aspectos físicos 

personales (Horowitz, 1976; 1986; 1990). 

 

2.1.1 Estrés  y afrontamiento en niños con cáncer 

En los niños el impacto el estrés puede variar desde el estrés moderado a la 

psicopatología severa, con síntomas  más comunes que el  conjunto que se presenta 

en el Síndrome de Estrés Post- Traumático (PTSD) (Green, Korol, Grace, Vary, 

Leonard, Gleser, & Smithson-Cohen, 1991; Kinzie, Sack, Angell, Manson & Rath, 

1996; Miller & Basoglou, 1992).  

 

Las reacciones psicopatológicas al estresor incluyen depresión, ansiedad, 

problemas de conducta, reacciones disociativas y síntomas psicóticos (Friedman, 

1981; Gomes-Schwartz, Horowitz & Sauzier, 1985; Lindberg & Distad, 1985; 

Nadelson, Notman, Zackson & Gornick, 1982; Sanders & Giolas, 1991; Sansonnet-

Hayden, Haley, Marriage & Fine, 1987).  

 

Se ha encontrado que el estrés puede afectar la salud de los niños, por ejemplo, el 

asma, la temperatura elevada, la migraña, los problemas gastrointestinales como 

colitis, intestino irritable y úlcera péptica se ven exacerbados por situaciones 

estresantes. Además, los niños reportan dolor de cabeza, dolor de estómago, 

nauseas, pesadillas, y sudoración en las manos (Rosen, 2002).  

 

El impacto del estrés depende de las características personales del niño, de su 

grado de madurez y de las estrategias de afrontamiento que emplea. Cuando los 

niños se sienten estresados su comportamiento cambia, presentando llanto, 

conducta agresiva, cambios en el estado de ánimo, conductas que no corresponden 

a su edad  y desarrollo (como volver a chuparse el dedo, o problemas en el control 

de esfínteres), también, es posible que los niños mantengan obediencia y conducta 

adecuada, pero permanezcan nerviosos, temerosos o inseguros (Rosen, 2002).   
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El estrés traumático se refiere al punto extremo de la variación de estrés,  que va 

desde la irritación o impaciencia asociada con la vida diaria y los estresores 

menores hasta las respuestas severas ante eventos catastróficos. El estrés 

traumático es exagerado y extremadamente severo; difiere de otras instancias del 

estrés solo en el grado no en la calidad. Sin embargo, las experiencias comunes con 

estrés extremo sugieren que existen diferencias cualitativas en como se viven los 

estresores de diferente magnitud o “capacidad de amenaza” (Baum &  Posloszny, 

2001).  

 

El desorden de estrés post traumático (PTSD -Post Traumatic Stress Disorder),  es 

el desorden psiquiátrico más probable  de ser explicado con constructos 

psicológicos, con referencia específica al proceso de aprendizaje y 

condicionamiento y a los cambios en la conducta como resultado de la experiencia. 

A pesar de que existe disposición y vulnerabilidad biológica que contribuye al 

desorden, se ha observado que la aproximación conductual es el tratamiento más 

efectivo. La terapia cognitivo-conductual, permite reestructurar el pensamiento del 

niño, cambiando las conductas poco adaptativas. 

 

En el caso del estrés traumático la perplejidad emocional, los pensamientos 

intrusivos e indeseables, y la distorsión temporal son mucho más pronunciados y 

relacionados con alteraciones psicológicas que ante otros estresores (Baum & 

Posloszny, 2001). Inclusive se presentan diferencias en las manifestaciones 

biológicas entre el estrés común y el estrés traumático, en particular en la 

liberación hormonal y los ritmos biológicos (Mason, Giller, Costeen, Ostroff  & 

Harkness, 1986; Yehuda, Resnick, Kahana & Giller, 1993).  

 

Un niño con PTSD desarrolla síntomas como miedo intenso, conducta 

desorganizada y agitada, regresión a conductas anteriores,  cambios emocionales 

que los hacen más irritables, dificultad para dormir, pesadillas frecuentes, 

problemas para concentrarse, ansiedad o depresión, afectando sus actividades 

cotidianas, después de estar expuesto directamente o indirectamente a una 
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situación extrema que involucra una amenaza severa, posible muerte o lesiones de 

gravedad (Goodman & Gurian, 2003). 

  

Este tipo de trastornos se pueden presentar cuando un niño vive una experiencia 

displacentera de manera repetitiva, e incluso con una sola exposición a dicho 

estímulo. Después de estar en contacto con dicho evento, el niño puede evitar  otros 

estímulos o contextos similares. (Goodman, & Gurian, 2003). 

 

Entre las determinantes situacionales individuales de adaptación del niño al cáncer 

se encuentran las características relacionadas con la enfermedad, el nivel de 

desarrollo del niño y el ambiente social (Grootenhuis, 1996; Katz, 1980; Katz, 

Dolgh & Varna, 1990). Con respecto a las variables sociales un factor importante es 

el estudiar al niño dentro de su familia porque ésta  proporciona la estructura para 

la adaptación del niño (Chesler, Allsweles & Barbarian, 1991; Christ, 1983; Lauria, 

Hockenberry &  Eaton; Pawletko & Maver, 1996).  

 

El término afrontamiento se usa para explicar cómo los niños se adaptan a su 

enfermedad y tratamiento. Lazarus (1966) define el afrontamiento como un 

proceso que se activa cuando se percibe la amenaza, interviniendo entre la amenaza 

y los resultados observados  y tiene como objetivo regular el conflicto  emocional y 

eliminar la amenaza.  

 

Las estrategias de afrontamiento operan igualmente para disminuir los 

sentimientos de perturbación asociados con  la amenaza. Cuando más se reducen 

los efectos negativos podemos decir que el proceso de afrontamiento es más 

efectivo.  La manera en que las personas afrontan el estrés puede ser incluso más 

importante en el funcionamiento psicosocial, que la frecuencia o severidad de los 

mismos episodios de estrés (Lazarus, 1982; Lazarus & Launier, 1978).  

 

Algunas investigaciones han intentado identificar la conducta de afrontamiento 

relacionándola con los resultados del proceso (Spinetta, 1977), dividiendo a los 
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niños con enfermedades y a sus padres en “buenos y malos” afrontadores, 

dependiendo de la efectividad de las estrategias de afrontamiento. Las estrategias 

más importantes relacionadas con los resultados positivos eran, comunicación 

abierta y honestidad, uso de esperanza y de la negación (Slavin, O’Malley, Koocher 

& Foster, 1982; Spinetta & Maloney, 1978).  La negación juega un papel importante 

para afrontar la realidad diaria y para mantener una actitud positiva para el futuro 

(Beisser, 1979; Detwiler, 1981; Kamey & Bearison, 2002; Koocher & O’Malley, 1981; 

Mulhern et al, 1989; Pfefferbaum & Levenson, 1982; Zeltzer, 1993).  

 

Las reacciones emocionales de los padres tienen un impacto directo en el bienestar 

emocional de los niños, en particular en lo que se refiere al manejo adecuado de 

estrategias de afrontamiento, ya que los padres son modelos que los niños replican 

(Soler, 1996). Las reacciones emocionales de los padres ante el diagnóstico son 

comúnmente: culpabilidad, soledad, fracaso, desesperación, enojo y agresión. 

Además, en el caso de los padres las estrategias de afrontamiento más utilizadas 

son el asilamiento, el interés excesivo por las técnicas médicas y la negación 

(traducida como una estimación optimista de que el pronóstico de la enfermedad 

será favorable) (Mulhern, 1992; Goldbeck 2006). Es importante mencionar que 

cuando el niño presenta una recaída los padres encuentran muy difícil el proceso 

de afrontamiento en comparación con el proceso de afrontamiento que presentaron 

ante la noticia del diagnóstico inicial. (Die Trill, 1989). 

 

La disciplina familiar es otra de las dificultades que se presenta en el proceso de 

adaptación ante el cáncer del niño, ya que se ha encontrado que los padres 

sobreprotegen a su hijo enfermo, generando alteraciones en la rutina familiar, 

sobre todo  cuando se tienen más hijos (Soler, 1996).  

 

Finalmente, el tipo de afrontamiento a la enfermedad tanto de los niños como de 

los padres reside en las habilidades de que se dispongan para resistir 

correctamente al estresor, y esto se ha conceptualizado como “fortaleza psicológica” 

(Kobasa, 1979). 
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2.1.2 Estrés y cáncer 

El estrés como respuesta fisiológica sirve como mecanismo mediador enlazando 

cualquier estímulo dado a su órgano blanco (Everly, 1989), aunque la respuesta en 

el individuo incluye la evaluación del estimulo estresor, de manera simultánea a la 

respuesta fisiológica, influyendo  en la evaluación las características de apoyo social 

con las que cuenta el individuo, así como el tipo de conducta de afrontamiento que 

presenta. Finalmente impactando el funcionamiento físico del sujeto llegando 

incluso a presentarse alteraciones psicofisiológicas (Ver Figura 4).  
 

 

Figura 4.  Modelo de estrés (Adaptado de Labrador, 1992). 
 

Existiendo una fuerte relación entre cáncer y estrés. El desarrollo del padecimiento 

y el tratamiento médico generan en el niño y su familia una continua fuente se 

estrés, el cual generar cambios biológicos y alteraciones en las conductas 

relacionadas con la  salud y en los estilos de vida, lo que puede predisponer a la 

enfermedad o a exacerbar el diagnóstico.  
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Algunos de los efectos por el estrés son cambios en la alimentación, el rechazo al 

tratamiento médico, etc. Otros autores (Wayner, Cox & Mackay, 1979) destacan que 

el estrés puede influir sobre la iniciación del cáncer de varias maneras; a) 

aumentando la exposición del sujeto a un carcinógeno; b) interactuando con los 

efectos de un carcinógeno; c) permitiendo la expresión de un potencial genético 

latente a través de un cambio en el sistema hormonal.  

 

Una vez establecido el proceso neoplásico, algunas reacciones conductuales al 

estrés, tales como las adicciones o el cambio en los hábitos alimenticios, pueden 

modificar o interactuar en combinación con el sistema neuroendocrino. Así mismo, 

el bloqueo de ciertas células inmunológicas podría aumentar la probabilidad de que 

determinadas células precozmente transformadas eludieran la acción de las 

defensas del organismo (Angell, 1985; Cassileth, Lusk, Miller, Brown & Miller, 

1985; Sklar & Anisman, 1979). 

 

El tratamiento médico oncológico se presenta como una serie de eventos o fuentes 

de estrés. La adaptación al cáncer,  es por lo tanto, un proceso de afrontamiento 

con un numero de características estresantes y secuenciales del tratamiento que se 

sobreponen y traslapan en el ambiente social del individuo (Baum & Posloszny, 

2001) (Ver Fig. 5). 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 5.  Eventos estresantes durante las diferentes fases del padecimiento oncológico. 
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A largo plazo, estos estresores se presentarán cuando el individuo esta aún 

afrontando el impacto del diagnóstico, algunos ya se encontraran en el momento de 

la cirugía que será a su vez un momento de transformación de la imagen corporal, 

afectando el funcionamiento de su cuerpo, ocasionando dolor, incomodidad, y de 

manera adicional al cambio en la imagen corporal se puede presentar alteración en 

la autoestima (Baum & Posloszny, 2001).    

 

Si la adaptación a estos estresores no brinda mejorías, el estrés puede afectar el 

ajuste que se tenga a los estresores subsiguientes que se presentan como parte del 

tratamiento (Baum, & Fleming, 1993; Delahanty et al., 1997; Mason et al., 1986; 

Yehuda et al., 1993). El efecto del estrés crónico sugiere que la magnitud y duración 

de la respuesta se ven afectados (Gump & Matthews, 1999). Diversos estudios 

mencionan que el estrés crónico se asocia con una recuperación lenta (Fleming, 

Baum, Davidson, Rectanus, & McArdle, 1987) (Ver Figura 5). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

               Figura 6.  Eventos estresantes crónicos durante las fases de la enfermedad.  
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2.1.3 Estrés y sistema inmune 

Las investigaciones en el campo de la psiconeuroinmunología señalan que el estrés 

tiene el efecto de inducir alteraciones en el funcionamiento del sistema inmune, ya 

que se ha encontrado que el estímulo estresor se asocia con cambios en la 

inmunidad celular tanto en animales como en humanos. (Ader, 1985, 2000; 

Herbert & Cohen, 1993). 

 

Diversas situaciones de tensión emocional, angustia, aspectos conductuales y 

cognitivos que se presentan ante situaciones estresantes alteran la respuesta 

inmune, y por consiguiente el resultado de salud o  enfermedad (Maes, et al., 1992; 

1992; Moos, Moos & Peterson 1989). 

 

Al respecto, un estudio de Riley (1975) pone de manifiesto la aceleración que el 

estrés podía imprimir a los procesos tumorales. Utilizando una cepa de ratas que 

desarrollan cáncer de mama, colocó a un grupo en una situación experimental de 

estrés, mientras que otro grupo fue utilizado de control. Al cabo e 400 días el 92% 

de los sujetos del grupo experimental había desarrollado cáncer de mama,  

mientras el grupo control solo presento 7% de sujetos con  padecimiento. 

 

Ganta, Hiramoto, Solvason & Spector (1985),  mostraron la posibilidad de provocar 

una respuesta inmunológica por condicionamiento. Un grupo de ratones fue 

expuesto al olor de alcanfor, se midió su SI y no presentó cambios significativos, 

posteriormente se apareó esta situación con la inyección de interferón, provocando 

que se activaran las células NK. Esta situación se repitió por 9 sesiones de 

asociación de alcanfor-substancia activadora. En la décima sesión se presento 

solamente alcanfor, observándose incrementó significativo en la reacción 

inmunológica.  
 
 Varios investigadores han estudiado el grado de interrelación entre los sistemas 

conductuales y su contraparte inmunológica, empleando estímulos eléctricos o 

dolor como situaciones estresantes, así mismo, se ha tomado el parto y nacimiento 

como situaciones de estrés  que alteran el funcionamiento inmune (Lysle, Luecken 
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& Maslonwk, 1992; Marbach, Schleifer & Séller, 1990; Weisse, Pato, McAllister, 

Littman, Breier, Paul, et al, 1990) (Ver Tabla 5).   
ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA 

Eléctrico y audiogénico Hombres sanos sujetos a un 
shock con escapatoria o sin 
escapatoria. 

Disminución en la respuesta 
mitógena post-estrés a la 
ConA  y de los porcentajes de 
monocitos con shock  con 
escape. 

Weisse, Pato, McAllister, 
Littman, Breier, Paul, et 
al, 1990 

Dolor crónico Pacientes con disfunción / 
dolor temporomandibular 

Decremento en la respuesta 
mitogénica a PWM y ConA 
con incremento en la  
demoralización; decremento 
de la respuesta a la ConA con 
altos niveles de dolor. 

Marbach, Schleifer & 
Keller, 1990 

Parto Mujeres embarazadas Disminución en la respuesta 
salivar de IgA; el estado de 
ansiedad se relacionó con la 
varianza de IgA 

Annie & Groer, 1991 

Nacimiento 
(estrés materno) 

Neonatos por labor de parto  
vs. Neonatos por cesárea  

La labor de parto  disminuyó 
el total de linfocitos T y T 
ayudadores en el neonato. 

Pittard, Schleich, Geddes 
& Sorensen, 1989 

Reto con glucosa Hombres saludables Eventos estresantes y 
síntomas positivos 
depresivos correlacionaron 
con timosina-1 (solo después 
del reto) 

Aldwin, Spiro, Clark &  
Hall, 1991 

Tabla 5. Investigaciones donde el evento estresante es de origen biológico. 
 

La literatura también señala que algunas intervenciones médicas, así como ciertas 

condiciones fisiológicas,  pueden ser evaluadas como estímulos estresantes, 

alterando el funcionamiento del sistema inmune  (Ver Tabla  6).   
ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA 

Cirugía y anestesia Pacientes con injerto de 
bypass en arteria coronaria 

Aumento de la actividad de 
células NK  antes de la 
cirugía, decremento después 
de la anestesia, y aumento 
durante bypass 
cardiopulmonar. 
Después de la cirugía, la 
actividad de las células NK, la 
respuesta de PHA, y el conteo 
de linfocitos disminuyó 
durante 3 días.  
Cambios inmunes 
relacionados con los niveles 
de cortisol.  
 

Tonnesen, Brinklov, 
Christensen, Olsen & 
Madsen, 1987 

Cirugía Pacientes Incremento pasajero del  
receptor de glucocorticoides 

Krasznai, Krajesi, Aranyi 
& Hovath, 1989 

Cirugía  Pacientes bajo tratamiento  Cambio en la respuesta 
inmune (migración de 
leucocitos) solo en los 
pacientes sujetos a anestesia 
general 

Edwards et al., 1990 

Cirugía  Pacientes con aneurisma 
aórtico  

Aumento persistente en la 
producción de IFN 

Baigrie Lewis, Lamont, 
Morris & McGee, 1992 

Cirugía  Pacientes bajo cirugía 
abdominal  

Aumento de ACTH, cortisol y 
citokina (TNF y IL-6), niveles 
de plasma.  

Naito, Tamai, Shingu, 
Shindo, Matsui, Segawa, 
et al, 1992 

Tabla 6. Investigaciones donde el estimulo estresante es una intervención médica. 
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Otros estudios han mostrado que las personas que sufren mayor frecuencia de 

acontecimientos vitales estresantes (pérdidas afectivas, ausencia de apoyo social, 

etc.) tienen una mayor probabilidad de padecer distintos tipos de enfermedades, 

incluido el cáncer (Sapolsky, 1996) (Ver Tabla 7). 

 
ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA 

Estilos de Vida no 
saludables 

Adultos hombres saludables Disminución en el número y 
actividad de células NK  en 
hombres con estilo de vida 
no saludable 

Kusaka, Kondou & 
Morimoto, 1992 

Eventos crónicos 
amenazantes en la vida 

Individuos sanos que viven 
cerca de una planta nuclear 
con daño. 

Disminución de conteo de 
linfocitos, de linfocitos B, 
supresores T, células NK, y 
producción de anticuerpos. 
Incremento en el número de 
neutrófilos. 

Mc Kinnon et al., 1989 

Eventos de cambio en 
la vida 

Pacientes diabéticos Tipo-1 
vs. Controles 

Disminución de la respuesta 
PHA en pacientes que 
experimentaron eventos de 
cambio en la vida 
recientemente vs. los 
pacientes que no reportaron  
eventos de cambio en la vida  

Vialettes et al., 1989 

Tabla 7. Estudios en los que las situaciones de cambio en la vida se evalúan como estresantes.  

 

Glaser y Kielcolt-Glaser (1985), indican que han sido capaces de mejorar la función 

inmunológica de un grupo de ancianos y otro de estudiantes de medicina, mediante 

intervención psicológica. A estudiantes de medicina, se les midió la función de 

células NK, linfocitos T y B, un mes antes de exámenes. Un mes después, se volvió a 

evaluar encontrando diferencias significativas en este  tiempo (Ver Tabla 8). 

 
ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA 

Estrés académico Estudiantes de Medicina No se presentaron 
modificaciones en los niveles 
de cortisol  durante las tres 
evaluaciones (un mes antes 
de la evaluación, el día de la 
evaluación y 10 días 
después). 
La respuesta de mitógenos 
ante Con A y PWM, y la 
producción de IFN 
disminuyó, la IL-1 aumentó, 
sólo después de los 
exámenes. 

Dobbin et al 1991 

Estrés Académico Estudiantes de medicina 
sanos 

Reactivación incompetente 
del virus de Epstein- Barr 

Kiecolt-Glaser et al., 1984 

Tabla 8. Investigaciones que evalúan el impacto del  estrés académico en el sistema inmune. 
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Por su parte, Green, Green y Santoro (1988), encontraron que adultos sanos 

quienes habían tenido un entrenamiento en relajación profunda tenían mayores 

niveles de inmunoglobulinas en suero y saliva y bajas puntuaciones de 

sintomatología relacionada con el estrés. De igual manera los estudios realizados 

con población sana (adultos y niños), reportan modificación  inmune ante 

situaciones de estrés (Ver Tabla 9). 

 
ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA 

Estresores 
psicosociales 
(apoyo social) 

Adultos sanos El apoyo social disminuyó la 
inmunosupresión inducida 
por estrés  

Thomas, Goodwin & 
Goodwin, 1985 

Estresores 
psicosociales (hablar y 
resolver problemas 
matemáticos en 
público) 

Niños sanos (de 8 a 14 años) Aumento en los niveles de 
cortisol salivar y frecuencia 
cardiaca. 

Buske-Kirschbaum, A., 
Jobst, S., et al., 1997 

Estresores 
psicosociales (hablar y 
resolver problemas 
matemáticos en 
público durante 5 días) 

Hombres sanos Correlación entre los niveles 
de cortisol y la exposición 
repetida a la situación 
estresante 

Pruessner, J.C., gaab. J., 
Hellhammer, D.H., et al 
1997 

Estrés social 
(entrenamiento en 
auto eficacia)  

Estudiantes de medicina Incremento de las células T-
supresoras responsables de la 
estimulación de PHA y de IL-
2; decremento del total de 
linfocitos  T. Los cambios 
correlacionaron con la 
orientación al logro 

Kropiunigg et al., 1989 

Tabla 9. Estudios realizados con poblaciones sanas. 

 

Bartroph, Luckhurst, Lazarus, Kiloh y Penny (1979), condujeron un estudio 

semiprospectivo del impacto de duelo en la función inmune de 26 personas. 

Encontraron que las parejas de sujetos que habían fallecido recientemente 

presentaban una pobre respuesta a la proliferación de linfocitos. Esta respuesta se 

modificaba entre dos y ocho semanas después del fallecimiento, cuando estas 

células eran sometidas a la estimulación de dos mitógenos la fitohemaglutinina y la 

concavalina, se observó una respuesta significativamente diferente entre el grupo 

de estudio y el grupo control.  

 

De igual manera, Linn, Linn y Jensen (1984), encontraron una significativa 

leucopenia, o reducción en el conteo de linfocitos, en hombres quienes habían 

sufrido la pérdida de sus respectivas compañeras, por causa de muerte, y 
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presentaban una depresión profunda en su comportamiento, apoyando lo 

encontrado en otros estudios (Ver Tabla 10). 

 
ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA 

Depresión o amenaza Pacientes deprimidos y 
controles sanos 

Disminución de la actividad de 
células NK.   

Irwin, Patterson, Smith, 
Caldwell, Brown, Gillin & 
Grant, 1990 

Estrés mental, con 
adrenalina vs. Infusión 
de Placebo  

Hombres sanos Respuesta linfocitaria bifásica a 
la adrenalina; el estrés mental 
disminuyó 2-adrenoreceptores, 
pero la función linfocitaria no se 
afecto. 

Larsson, Martinsson, 
Olsson, Itjemdahl, 1989 

Estrés mental Hombres jóvenes sanos Aumento en el número de células 
NK; decremento en el número de 
T-ayudadores; reducción de la 
mitogénesis  

Bachen, Manyck, 
Marsland, Cohen, Malkoff 
& Muldoon, 1992 

Estado de ánimo 
depresivo y auto 
reporte de estrés 
percibido por la 
enfermedad. 

Hombres VIH-Seropositivo Reducción en cortisol-salivar 
asociado a la disminución de 
auto-reportes de niveles de 
estrés. 
Utilizaron la estrategia de 
entrenamiento en relajación. 

Cruess, Antoni, Kumar & 
Schneiderman, N., 2000 

Ansiedad y estrés 
percibido por la 
enfermedad. 

Hombres homosexuales con 
VIH 

Disminución de norepinefrina, y 
aumento en el número de 
linfocitos supresores / T 
citotóxicos (CD3+CD8+); así 
como disminución del  estrés 
reportado y del estado de ánimo 
ansioso.  
Utilizaron la estrategia de manejo 
cognitivo-conductual del estrés  

Antoni, Cruess, Cruess,  
Lutgendorf, Kumar, 
Ironson, Klimass, 
Fletcher & Schneiderman, 
2000 

Tabla 10.  Investigaciones donde los sujetos presentan alteraciones emocionales como depresión, 

ansiedad y enojo. 

 

Galán (1995) efectuó un estudio con 15 residentes de una institución gerontológico 

mexicana, realizando una intervención psicosocial, alterando el funcionamiento 

inmunológico de linfocitos: CD3, CD4 y CD8. Observando que es posible realzar en 

28 días esta función, y que 45 días después, los porcentajes de linfocitos aún no 

retornaban a la medición observada de línea base.  
 
Al igual que en los adultos, los estresores incrementan el riesgo de enfermedades 

infecciosas y otras enfermedades en niños y adolescentes (Boyce, Jensen, Cassel, 

Collier, Smith & Ramey, 1977; Jacobs & Charles, 1980). Al respecto Birmaher et al. 

(1994) encontraron en una muestra de 54 adolescentes que la sumatoria del 

número de eventos adversos en la vida correlacionaba negativamente con la 

actividad de las células NK (naturales asesinas). 
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2.1.4 Características de los niños resistentes al estrés 

Los niños que son resistentes al estrés, de acuerdo con Garmezy (1985) y otros 

investigadores (Masten, Best & Garmezy, 1990), se caracterizan por contar con tres 

factores protectores:  

1) Características  personales como, autonomía, autoestima elevada y 

orientación social positiva. 

2) Cohesión Familiar. 

3) Sistemas externos de apoyo que motiven y refuercen el esfuerzo de 

afrontamiento  del niño. 

Las características individuales influencian la respuesta ante las situaciones 

estresantes (Rutter, 1990). La resilencia a las situaciones estresantes se encuentra 

asociada con una relación positiva con adultos competentes, con tener habilidades 

de solución de problemas, y experiencia previa de éxito (Pynoos, 1993; Masten, 

Best & Garmezy, 1990). 

 

La habilidad del individuo para resistir o afrontar correctamente al estresor se ha 

conceptualizado como “Fortaleza Psicológica” (Kobasa, 1979). De igual manera, los 

estudios con humanos (Rutter, 1971) y con animales (Hinde & Spencer-Booth, 1971; 

Hinde & McGinnis, 1977) muestran que la interacción familiar influencia las 

respuestas a los estímulos estresores, incluso la influencia adversa de los 

desacuerdos a riñas familiares puede ser modificada por las características 

particulares intrafamiliares. Por ejemplo, el contar con una buena relación entre el 

niño y uno de sus padres reduce el riesgo psiquiátrico asociado a una familia con 

interacción inadecuada (Rutter, 1978). 

 

 

2.2. CALIDAD DE VIDA 

Durante la década de los 50 y a comienzos de los 60, el creciente interés por 

conocer el bienestar humano y la preocupación por las consecuencias de la 

industrialización de la sociedad hacen surgir la necesidad de medir esta realidad a 

través de datos objetivos, y desde las Ciencias Sociales se inicia el desarrollo de los 
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indicadores sociales, estadísticos que permiten medir datos y hechos vinculados al 

bienestar social de una población. Estos indicadores tuvieron su propia evolución 

siendo en un primer momento referencia de las condiciones objetivas, de tipo 

económico y social, para en un segundo momento contemplar elementos subjetivos 

(Arostegui, 1998). 

 

El término calidad de vida dirige su atención al del desarrollo de los diferentes 

papeles sociales, el estado emocional, el sentido de bienestar y la relación con otros 

del individuo,  en concordancia con su completo bienestar social y psicológico; y se 

refiere a la experiencia de vida en términos de satisfacción con cada dominio 

(Levine, 1987).  

 

La calidad de vida no es unidimensional, y cubre diferentes dominios de la vida, 

incluyendo la salud, la vida familiar, la comunidad, la educación, las amistades, el 

trabajo y el matrimonio, entre otros aspectos (Campbell, Converse & Rogers, 1976; 

Devins et al., 1983) 

 

Según Felce y Perry (1995), la calidad de vida se define como; (a) la calidad de las 

condiciones de vida de una persona, (b) como la satisfacción experimentada por la 

persona con dichas condiciones vitales, (c) como la combinación de componentes 

objetivos y subjetivos, es decir, calidad de vida definida como la calidad de las 

condiciones de vida de una persona junto a la satisfacción que ésta experimenta, y 

por último, (d) como la combinación de las condiciones de vida y la satisfacción 

personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas 

personales. 

 

Calman (1984, 1987) define calidad de vida como la diferencia en un periodo de 

tiempo determinado entre las  expectativas  del individuo y sus experiencias 

actuales en la vida. Es decir, se refiere a que tan congruente es la  evaluación del 

sujeto sobre su estado actual con respecto a sus expectativas.  
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De igual manera, Cella y Cherin (1988) desarrollaron una definición de calidad de 

vida que permite que este constructo sea evaluado, así la calidad de vida para estos 

autores es la evaluación del paciente sobre su satisfacción con su actual nivel de 

funcionamiento comparado con lo que ellos perciben como posible o ideal. 

También mencionan que la calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la 

extensión con la que nuestra expectativa de bienestar físico, emocional  y social  se 

ve afectado por la condición médica o su tratamiento. Por lo tanto, podríamos 

encontrar dos sujetos con el mismo estado de salud, pero con diferentes 

percepciones sobre su calidad de vida.  

 

Al respecto, la investigación de Wan, Counte y Cella (1997) brinda apoyo empírico 

sobre la influencia de las expectativas personales de los pacientes con cáncer en sus 

reportes sobre calidad de vida relacionada con su  salud.  

 

Diversos autores (Kornblith & Holland, 1994) han mencionado dimensiones de 

calidad de vida relacionada con salud entre las que se encuentran: a) aspectos 

físicos (síntomas y dolor), b) habilidades funcionales (actividad), c) bienestar 

familiar, d) bienestar emocional, e) satisfacción con el tratamiento (incluyendo 

aspectos financieros), f) sexualidad e intimidad (incluyendo imagen corporal) y 

g)funcionamiento social. Existiendo al menos,  dos factores principales: bienestar 

físico, y psicológico (Hays & Stewart, 1990) 

 

Font (1988), que investiga calidad de vida en pacientes con cáncer, expresa "es la 

valoración subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida en 

relación con su estado de salud" (Valoración de la calidad de vida en pacientes con 

cáncer.  

 

En un esfuerzo por utilizar al máximo los indicadores de bienestar subjetivo que se 

han desprendido de las investigaciones de calidad de vida, se desarrollo el Index de 

Bienestar del Niño (Chile Well-Being Index-CWI) para medir los cambios en la 

infancia y la juventud. En el CWI se observan siete dominios que se presentan de 
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manera recurrente después de dos décadas de investigación empírica sobre la 

valoración de la calidad de vida (Land, Lamb & Mustillo, 2001): 

1) Bienestar material 

2) Salud 

3) Seguridad / Conducta relacionada 

4) Actividad productiva (factores educativos)  

5) Lugar en la comunidad (participación en instituciones escolares o laborales) 

6) Relaciones sociales (con la familia y amigos) 

7) Bienestar emocional / espiritual. 

 

 

2.2.1 Calidad de vida y salud 

El concepto de calidad de vida tiene una verdadera utilidad  que se percibe sobre 

todo en los servicios humanos y de salud, en este sentido el concepto puede ser 

utilizado para una serie de propósitos, incluyendo la evaluación de las necesidades 

de las personas y sus niveles de satisfacción, la evaluación de los resultados de los 

programas y servicios de salud, la dirección, así como la guía en la provisión de 

estos servicios (Cantú, Cordero & Chávez, 2003).  

 

Dentro de las ciencias de la salud los avances de la medicina han posibilitado 

prolongar notablemente la vida, generando un incremento importante de las 

enfermedades crónicas como el cáncer. Por lo que es importante poner especial 

acento en un término relativamente nuevo: “calidad de vida relacionada con la 

salud”.  

 

Numerosos trabajos de investigación científica emplean hoy el concepto, como un 

modo de referirse a la percepción que tiene el paciente de los efectos de una 

enfermedad determinada o de la aplicación del tratamiento en diversos ámbitos de 

su vida, especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar físico, 

emocional y social. Las tradicionales medidas mortalidad/morbilidad están dando 

paso a esta nueva manera de valorar los resultados de las intervenciones, 
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comparando unas con otras, y en esta línea, la meta de la atención en salud se está 

orientando no sólo a la eliminación de la enfermedad, sino fundamentalmente a la 

mejora de la calidad de vida del paciente (Lugo, Barroso & Fernández, 1996).  

 

En la infancia y en la adolescencia los estudios consideran, en función de la edad, 

cómo repercuten situaciones especiales (la enfermedad crónica, particularmente 

cáncer) en la satisfacción percibida con la vida. Poniendo especial atención en la 

perspectiva de evaluación centrada en el propio paciente, contrastando con la 

tendencia a efectuar la evaluación sólo a través de informantes como los doctores, 

padres y maestros siendo el caso de pacientes pediátricos.  

 

La importancia de la calidad de vida como variable de intervención cuando existe 

un problema de salud adquiere relevancia con las enfermedades crónicas 

degenerativas. En el caso del cáncer, aún cuando ha ganado muchas ventajas en su 

tratamiento y pronóstico, por las características de la enfermedad y los 

procedimientos médicos la mayoría de las veces se ven afectadas diferentes áreas y 

la percepción del individuo sobre cada una de ellas. 

 

La salud ha sido una dimensión relevante en la calidad de vida por su repercusión 

en el resto de los elementos que la conforman; la familia, las relaciones sociales, el 

trabajo o estudio, la economía, el ocio, la autonomía, entre otras. Como menciona 

Moreno y Ximénez (1996), “la preocupación por la calidad de vida en la 

enfermedad proviene en parte de la constatación de que no basta alargar la vida, ya 

que gran parte de los enfermos desean vivir y no meramente sobrevivir”.  

 

Cuando existe una alteración en la salud, como el cáncer, la persona se somete a 

diferentes condiciones que generan malestar físico por los síntomas y 

consecuencias de la enfermedad, por los efectos de los tratamientos, que son 

invariables, al menos hasta determinados niveles en la actualidad. Los efectos 

provocados por el diagnóstico y tratamiento al que se ven sometidos los pacientes 

oncológicos, incluyen trastornos neuropsicológicos, alteraciones en la imagen 
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corporal, estrés, sentido de extrema vulnerabilidad física, incertidumbre acerca del 

futuro, entre otras (Alvaradejo & Delgado, 1996) 

 

2.2.2 Impacto del cáncer en la calidad de vida de niños con enfermedades 

oncológicas 

Cada tipo de padecimiento oncológico posee su propia historia, así como un 

comportamiento característico. De igual manera, cada tratamiento oncológico o 

combinación de éstos, conlleva toxicidad específica; sin embargo, se han 

identificado un grupo de síntomas comunes a todos los pacientes con cáncer, ya sea 

como resultado de la enfermedad o por el tratamiento, entre ellos se encuentran 

síntomas como son la astenia, anorexia, caquexia, dolor y disnea. Por otro lado, los 

tratamientos oncológicos también dan lugar a efectos secundarios en la salud del 

paciente, como son: náusea, el vómito, alopecia, trastornos del crecimiento y 

desarrollo, entre otras y estos efectos secundarios se presentan según tipo de 

tratamiento y edad del paciente al momento de recibirlo (Alvaradejo & Delgado, 

1996). 

 

El impacto del tratamiento también afecta varias áreas importantes para el 

desarrollo pleno del paciente, como son psicológicas, sociales y funcionales. 

 

 Estado funcional. 

 Se refiere a la capacidad para llevar a cabo una serie de actividades que son 

normales para la mayoría de las personas. Dentro de esta categoría funcional se 

incluyen aspectos como: autocuidado (capacidad para comer, vestirse y bañarse); 

movilidad (capacidad para moverse dentro y fuera del hogar); actividades físicas 

(caminar, subir escaleras); y actividades de acuerdo a roles sociales con la escuela, 

trabajo, familia (Aaronson, 1990). 

 

En relación a la capacidad funcional, la calidad de vida de los pacientes con cáncer, 

se ve afectada por la pérdida de función y reducción en las actividades, debido al 
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progreso de la enfermedad y a los efectos físicos de los tratamientos (Donovan, 

Sanson-Fisher & Redman, 1989). 

 

 Área psicológica. 

Resulta difícil determinar, si la presencia de factores emocionales se debe a 

manifestaciones somáticas de problemas psicológicos o a una relación directa con 

la enfermedad y su tratamiento. No obstante, en el área psicológica, se han 

identificado diversos aspectos emocionales, tales como ansiedad y miedo generado 

por el diagnóstico e inadecuada comunicación con el equipo multidisciplinario 

(médicos, enfermeras, psicólogos y trabajadores sociales), pérdida de control 

asociada al sentimiento de completa dependencia a aquellos que administran el 

tratamiento e incertidumbre acerca de su curación (Donovan, Sanson-Fisher & 

Redman, 1989).  

 

Los investigadores han encontrado una variedad de estas dificultades psicológicas 

en niños afectados por el cáncer. Estas reacciones y condiciones incluyen ansiedad 

y pánico (Kazak et. Al, 1997); conductas inhibitorias, miedo para probar cosas 

nuevas, problemas al demostrar sus emociones (Stehbens, Kisker, & Wilson, 1983); 

problemas de conducta (Carpentieri, Mulhern, Douglas, Hana, & Fairclough, 1993); 

estrés intenso (Kazak & Christakis, 1996), estrés post traumático (Stuber, Nader, 

Yasuda, Pynoos, & Cohen, 1991); frustración y poca motivación respecto a las 

dificultades escolares (Kazak, Christakis, Alderfer, & Coiro, 1994). Dificultades al 

relacionarse con los compañeros (La Greca, 1990), pérdida de independencia 

(especialmente durante la adolescencia), problemas al relacionarse con personas 

del sexo opuesto, y preocupaciones acerca del futuro en relación a las relaciones 

sociales y los estudios (Stevens & Dunsmore, 1996ª,b).  

 

Sin embargo, existen numerosos factores, que parecen predecir una mejor 

adaptación psicológica para los niños con cáncer. Como se mencionó 

anteriormente, entre menos crean que su apariencia física es afectada por el cáncer 

mejor será su adaptación social y psicológica (Pendley, Dahlquist & Dreyer, 1997).  



CAPITULO 2                                                      Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias         

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

58

Además, teniendo un fuerte apoyo por parte de la familia, los compañeros, los 

maestros y los doctores la adaptación será mucho mejor (Kazak, 1994; Varni, Katz, 

Seid, Quiggins & Friedman- Bender, 1998). 

 

Así también, se ha demostrado que un entrenamiento en las habilidades sociales 

facilita la adaptación enseñándole al niño una serie de habilidades sociales que son 

relevantes para el cáncer y su tratamiento (Varni, Katz, Colegrove, & Dolgin, 1993). 

 

El sistema familiar no sólo sirve como un apoyo social sino también ayuda como 

modelo, para solucionar problemas, patrones de comunicación adecuados y de 

búsqueda de apoyo en otros ámbitos. Otros factores relacionados con una 

adaptación positiva son la ausencia de dificultades en el aprendizaje, la ausencia de 

limitaciones físicas, y el no venir de una familia con un solo padre (Kazak, 1994; 

Kazak, Christakis, Alderfer, & Coiro, 1994; Mulhern, 1989).  

 

 Efectos cognitivos y neuropsicológicos  

No todos los tipos de cáncer pediátrico o sus tratamientos involucran al sistema 

nervioso central ni afectan su funcionamiento. Sin embargo,  el estrés si se puede 

relacionar directamente con el diagnóstico y padecimiento  cualquier tipo de 

enfermedad crónica en los niños. La enfermedad oncológica y su tratamiento 

tienen efectos adversos en el desarrollo del sistema nervioso central, afectando el 

área cognitiva  a corto y a largo plazo (Armstrong & Horn, 1995; Lansky, List, 

Lansky, Ritter-Sterr & Millar, 1987; Mulhern, Armstrong & Thompson, 1998).  

 

En general los efectos cognitivos que se observan en niños con padecimientos 

oncológicos son (candlelighters.org/treatmentcolateeffects1.stm): 

• Problemas de escritura 

• Problemas de deletreo 

• Problemas en la lectura de comprensión 

• Problemas para entender conceptos de matemáticas y símbolos 

• Problemas al usar calculadora o computadora 
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• Problemas de procesamiento del lenguaje auditivo o visual (vocabulario, 

sonidos y sintaxis) 

• Déficit de atención (con o sin hiperactividad como indicador de déficit 

neurológico) 

• Problemas de memoria a corto plazo y de retención de la información 

• Problemas en la habilidad para planear y organizar 

• Inmadurez social  (problema en habilidades sociales) 

Algunas de las conductas que los padres y maestros observan en casa y en la 

escuela son: 

• El niño obtenía altas calificaciones antes de tener cáncer y ahora se esfuerza 

más obteniendo calificaciones bajas 

• Se tarda 3 horas o más en hacer una tarea que antes le tomaba 1 hora 

• Le historias y tiene problemas para explicarla 

• Regresa de la escuela frustrado por no entender las cosas como sus 

compañeros 

• El maestro reporta que el niño no le pone atención o que necesita esforzarse 

mas 

 

Mulhern (1994) reporta que la investigación en  niños con todo tipo de tumores 

cerebrales que han experimentado la quimioterapia y la radioterapia se ha 

relacionado con un decremento en su coeficiente escolar, estos efectos se 

incrementan si el niño recibe la quimioterapia o la radioterapia a una edad 

temprana y si es mujer.    

 

Adicionalmente, entre más tiempo pasa desde el tratamiento, más afectado se ve el 

coeficiente intelectual. Mulhern (1994) reportó dificultades neuropsicológicas en 

niños que han recibido quimioterapia y radioterapia, los cuales incluyen: 

dificultades con habilidades conceptuales, problemas en el funcionamiento de la 

memoria, en las habilidades visomotoras y problemas en las habilidades motoras 

finas. Brown y Madan-Swain (1993) encontraron también  varios signos de déficit 

de atención, hiperactividad, impulsividad y problemas de concentración. Pacientes 
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oncológico pediátricos  con tumores cerebrales y leucemia linfoblástica aguda 

(LAL) que han recibido quimioterapia reportan fatiga, decremento en la energía, 

problemas auditivos e irritabilidad (Armstrong &  Horn, 1995).  

 

Por su parte Brown et al (1996) compararon a niños que han recibido 

quimioterapia y que fueron afectados en el sistema nervioso central y niños que no 

sufrieron efectos de este tipo por la quimioterapia,  los resultados mostraron que 

los niños que fueron afectados en el sistema nervioso central, tiene pobre 

desempeño académico. 

 

Además de los déficits neurocognitivos que acompañan a muchas enfermedades 

pediátricas, los niños también presentan problemas de aprendizaje y atención que 

afectan su desempeño escolar. Las ausencias frecuentes a la escuela debido a las 

hospitalizaciones y a las visitas clínicas hacen más difícil la adaptación al ambiente 

escolar.  

 

Otro factor asociado que afecta el área cognitiva en los niños que han recibido 

radioterapia en el área craneal (CRT) más metrotexate, es la edad del paciente al 

recibir el tratamiento, ya que los niños más pequeños, se consideran que tendrán 

más problemas que los niños mayores (Mulherm, 1994). Otros factores serían la 

duración y la exposición a otros tipos de quimioterapia y las interacciones entre la 

edad y el género, por ejemplo en un estudio se encontraron diferencias 

significativas entre hombres y mujeres con cáncer que recibían quimioterapía y 

radiación en distintas dimensiones de ajuste social, distres psicológico y variables 

médicas (Peleg-Oren, Sheler, & Soskolne, 2003).   

 

Factores demográficos como el género también se asocian con los efectos negativos 

en el área cognitiva. Se ha demostrado que las niñas que recibieron radiación 

craneal (CRT) están en mayor riesgo de presentar problemas cognitivos que los 

niños. Estudios recientes sugieren que estos efectos en las niñas son mayores si la 

radiación se realizó en el área vertebral, reflejándose en un pobre coeficiente 
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intelectual, en el funcionamiento neuroendocrino, ya que las niñas son 

significativamente bajas de estatura y sobrepeso para su edad, en relación a los 

niños (Mulherm, Fairclough & Ochs, 1991; Schlieper, Eseltine & Tarshis, 1989; 

Waber, Urion, Tarbell, Niemeyer, et al, 1990). 

 

La edad en la que se presenta el diagnóstico oncológico también es un factor 

relacionado con la calidad de vida del paciente. Se han encontrado diferentes tipos 

de afrontamiento a la enfermedad relacionados con la edad, dentro de los que se 

encuentran indicadores de evitación, como son la distracción y el escape ante 

situaciones ya sean positivas o negativas (Thompson & Gustafson, 1996). Esta 

conducta de evitación esta relacionada directamente con la edad; por ejemplo, en 

un estudio realizado a niños de entre 6 y 6 años de edad, reportaron el escape como 

conducta de evitación más frecuente que la distracción, mientras que los niños de 

entre 10 y 11 años de edad reportaron con más frecuencia la distracción como 

estrategia de afrontamiento. Es decir, que en los niños más pequeños con edades 

entre los 5 y 6 años su estrategia de evitación es primordialmente conductual, 

mientras que en los niños más grandes con edades entre los 10 y 11 años la 

estrategia es básicamente cognitiva (Thompson & Gustafson, 1996) 

 

 Funcionamiento social. 

La ruptura con las actividades y relaciones normales, es experimentada por los 

pacientes con cáncer de diferentes maneras, de acuerdo a los problemas 

funcionales y/o psicológicos, que presenten durante el proceso de enfermedad. Los 

problemas funcionales causados por dolor o fatiga, pueden limitar seriamente la 

capacidad para mantener contacto social. Así mismo, las reacciones psicológicas 

que incluyen sentimientos de vergüenza, en relación a síntomas o impedimentos 

físicos, miedo al rechazo y a ser una carga para los demás, pueden llevar a la 

evitación de situaciones sociales o al aislamiento (Aaronson, 1990). 

 

En 1987, en la MacMaster University (Cadman, Boyle, Szatmari & Offord) se llevo a 

cabo una investigación para conocer la relación entre el funcionamiento 
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psicosocial, con una población de más de 2400 niños con enfermedad crónica y 

uno de sus familiares. Los investigadores aplicaron un cuestionario que incluía 

preguntas dirigidas tanto a los padres, maestros, así como hacia el niño, con el cual 

buscaban recopilar información sobre síntomas y psicopatologías de la 

enfermedad. Los niños fueron clasificados por la presencia de la enfermedad y 

fueron comparados con niños sanos. Los datos relevantes encontrados en esta 

investigación revelaron que los niños con enfermedades crónicas son 3.4 veces más 

propensos a tener un desorden psiquiátrico en comparación a los niños sanos, 

quedando en evidencia que los efectos de la enfermedad crónica van más allá de lo 

físico ya que también afectan el área cognitiva y psicosocial. 

 

Las investigaciones sobre enfermedades crónicas se muestran un particular interés 

en la psicopatología, los factores de riesgo que los niños experimentan al adaptarse 

y la sobre protección que viven por parte de sus padres (Thompson & Gustafson, 

1996), además algunos niños con déficit funcional presentan problemas en la 

regulación y expresión del afecto. 

 

El déficit social y cognitivo acompañado con poco contacto con otros niños puede 

disminuir la capacidad de adaptación, así como el decremento en el apoyo social 

que necesitan (La Greca et al, 1995). Por otro lado, el relacionarse con compañeros 

de la misma cohorte brinda un mayor soporte emocional y de adaptación para los 

niños que padecen enfermedades crónicas, en este caso el cáncer. 

 

2.2.3 Variables sociodemográficas y calidad de vida 

El concepto de clase social o nivel socioeconómico, describe las diferencias entre los 

recursos, prestigios y poder de las personas dentro de una sociedad (Flisinger, 1987; 

Fitzpatrick & Scamber, 1984). Estas diferencias se reflejan en tres principales 

características: 

• Ingreso económico  

• Ocupación y prestigio 

• Educación 
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Las clases sociales más bajas en las sociedades industrializadas, están constituidas 

por personas que viven en la pobreza o que viven en condiciones precarias. Es 

indudable que los niveles de salud están correlacionados con la clase social (Adler et 

al., 1994; Anderson & Armstead, 1995; Marmot, Kogevinas & Elston, 1987, 2000). 

 

Las personas con nivel socioeconómico bajo tienen más probabilidades de 

presentar ciertas condiciones como son: bajo peso al nacer; morir durante la 

infancia; morir antes de los 65 años; tener días de actividad restringida debido a 

enfermedades (Sarafino, 1998). 

 

Por lo tanto, no es coincidencia que individuos de nivel socioeconómico bajo 

presenten deficientes hábitos y actitudes sobre la salud, además de que fumen más, 

tengan pocas actividades físicas y tengan menos probabilidades de percibir que las 

personas pueden promover su propia salud (Adler, et al., 1994; Fitzpatrick, Hinton, 

Newman, Scambler & Thompson, 1984; Marmot, Kogevinas & Elston, 1987). 

 

Las investigaciones han mostrado que las personas de niveles socioeconómicos 

bajos tienen menos conocimientos sobre factores de riesgo relacionados con 

enfermedades (Hossack & Leff, 1987). Además, se sabe que existe una importante 

relación entre el nivel socioeconómico y la calidad en la alimentación infantil. Es 

importante destacar que en los padecimientos hematológicos como la leucemia, un 

síntoma inicial es la desnutrición. 

 

Cullinton (1978) menciona un trabajo de Koos en el que identificó ocho síntomas 

que fueron mencionados por más de tres cuartas partes de hombres de negocios y 

profesionales, pero por menos de una cuarta parte de los obreros. Estos síntomas 

son: espasmos articulares y musculares persistentes, hinchazón de los tobillos, 

pérdida de peso, encías sangrantes, fatiga crónica, falta de aire y dolores de cabeza 

persistente. Tres cuartas partes del grupo de obreros consideró que de los síntomas 
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mencionados ninguno era razón suficiente para acudir al médico. De esta manera se 

observa que los hombres de negocios y profesionales, es decir, personas con nivel 

de educación medio alto, tienen una visión más amplia de qué problemas 

constituyen una enfermedad y justifican la consulta médica. 

 

En general las personas de nivel socioeconómico bajo y con menos educación 

presentan mayor morbilidad, incapacidad y mortalidad  no sólo por enfermedades 

relacionadas con el estrés o por infecciones. Sin embargo, ni el acceso o el uso de los 

servicios médicos parece explicar esta diferencia entre niveles socioeconómicos, de 

hecho las clases socioeconómicas más bajas utilizan con mayor frecuencia los 

servicios médicos, que los grupos de clase media y alta. Aparentemente el 

hacinamiento y un ambiente más tóxico tampoco intervienen en estas diferencias; 

son factores posibles el menor grado de instrucción y educación, el mayor nivel de 

tabaquismo y una mayor frecuencia de situaciones de cambio generadores de estrés 

como mudanzas y cambio de empleo (Syme & Berkman, 1976).  

 

Valencia en el 2001 realizó una investigación  para  describir indicadores 

psicosociales protectores de la salud en una comunidad de la Ciudad de México, 

analizando los datos de 477 sujetos (119 hombres y 358 mujeres). Encontró que el 

contar con estudios profesionales, así como el tener eventos de cambio en la vida 

negativos y positivos (situaciones de estrés) son predictores de más síntomas 

físicos.  

En general las barreras que impiden asumir la responsabilidad de la propia salud 

son la falta de conocimiento, debido a las deficiencias en la educación formal y la 

informalidad de los sistemas de educación continua, la falta de interés en el 

conocimiento de lo que puede prevenirse y las relaciones costo-beneficio de los 

programas de salud (Knowles, 1977) 
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2.2.4 Evaluación de la Calidad de Vida 

Actualmente se esta haciendo mucho énfasis en conceptualizar la calidad de vida 

como una propiedad de las personas que experimentan las situaciones y 

condiciones de vida y, por tanto, depende de las interpretaciones y valoraciones de 

los aspectos objetivos de su entorno. Los modelos contemporáneos subrayan el 

papel de la satisfacción que surge del bienestar físico y psicológico, y que requiere 

mediciones subjetivas, no por ello menos acertadas o científicas. Los estudios de 

calidad de vida deben incluir una evaluación personal del grado de restricciones 

que impone la enfermedad y su tratamiento (Aaronson, 1987; Eiser, 1995; 

Fallowfield, 1990).  

La calidad de vida aparece como la resultante de la inserción de áreas objetivas y 

subjetivas y no puede ser evaluada a partir de la absolutización de uno de estos dos 

polos (objetivo y subjetivo); sin embargo, cada día se destaca más el papel de los 

factores psicológicos, como condicionantes del grado de satisfacción o bienestar, 

siendo determinantes para el proceso de evaluación del individuo (Cantú, Cordero 

& Chávez, 2003). 

De este modo, para la psicología, la calidad de vida se convierte en un constructo 

básicamente referido al tipo de respuesta individual y social ante el conjunto de 

situaciones reales de la vida diaria, o sea, que aunque valora la importancia de los 

componentes del bienestar soportado sobre bases materiales, se centra en la 

percepción y estimación de estos factores materiales, en el análisis de los procesos 

que conducen a esa satisfacción y en los elementos integrantes de la misma; 

renunciar a uno de los dos enfoques; entorpecería la evolución teórica de este 

constructo y, por ende, el propio desarrollo científico de nuevas investigaciones 

(Cantú, Cordero & Chávez, 2003). 

Teniendo en cuenta que las medidas usadas para evaluar calidad de vida se han 

utilizado frecuentemente para: (1) evaluar la satisfacción y el bienestar subjetivo, 

(2) determinar los niveles de salud (estatus de salud), y, (3) evaluar la preservación 
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de habilidades funcionales ante la enfermedad (Moreno & Ximénez, 1996) sería 

imposible obviar una referencia panorámica a estas tendencias: 

a) La evaluación del bienestar subjetivo se ha hecho con diferentes tipos de escalas 

y cuestionarios, dirigidos al estudio de la "satisfacción" global con la vida, como 

componente esencialmente cognitivo que expresa la valoración por el sujeto de las 

discrepancias entre sus expectativas y los logros alcanzados, y a la investigación de 

la "felicidad", componente de mayor connotación emocional que expresa el grado 

de afectividad positiva, es decir, alegría y regocijo como un estado actual 

(Cumming, 1996,1997).  

b) En lo que se refiere estrictamente a la evaluación de la salud en función de la 

calidad de vida resulta aún más difícil la operacionalización. La propuesta de un 

modelo multidisciplinario con su enfoque positivo, el desarrollo de los modelos de 

salud en relación con la personalidad y algunos otros aspectos, hacen complejo el 

proceso de instrumentación de estas medidas. Así, si se considera que en el 

enfoque positivo de la salud tienen que ver las habilidades para enfrentarse a 

situaciones difíciles, el mantenimiento de fuertes sistemas de apoyo social, la 

integración en la comunidad, una alta moral y autoestima, el bienestar psicológico 

y el buen funcionamiento físico, se podrá comprender cuán difícil resulta la 

operacionalización de estos modelos en función de la evaluación de la calidad de 

vida. De hecho, muchas medidas de salud se hacen a través de indicadores como 

"bienestar", "ajuste", "ejecución" o "funcionamiento social", reflejando la 

formulación multivariada de la salud (Land, Lamb & Mustillo, 2001; Moreno & 

Ximénez, 1996; Garau & González, 1997). Varios autores emplean indistintamente 

los términos de "estado de salud" y calidad de vida, y los evalúa con los mismos 

instrumentos. De acuerdo con Spitzer (1987) y Lara-Muñoz y cols. (1995), deben 

ser diferenciados, para lo cual suele emplearse el criterio del tipo de sujetos que se 

pretende sean evaluados. En el caso de los estados de salud, el foco sería la 

población general, sana o enferma, y el propósito es tener una medición grupal. En 

el caso de la calidad de vida, sería más pertinente restringirla a la experiencia 

individual, según sea afectada por la enfermedad.  
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Los instrumentos utilizados varían en un amplio espectro: muchos de ellos aún no 

han podido desprenderse del modelo centrado en la enfermedad, al enlistar 

síntomas emocionales o físicos. No es raro encontrar entre ellas a muchas escalas 

dirigidas a estudiar diferentes atributos o dimensiones del dolor, como uno de los 

aspectos más importantes actualmente en la evaluación de la salud (Moreno & 

Ximénez, 1996).  

c) Un tercer grupo de medidas de evaluación tiene que ver con las habilidades 

funcionales en la enfermedad. Este grupo se ha fortalecido a raíz del 

replanteamiento en la medicina contemporánea del hombre enfermo como un 

agente social y de la preocupación creciente por las repercusiones de los cuidados 

médicos en la vida y en las necesidades propias del individuo. Es obvio que si la 

calidad de vida es importante para las personas que pueden sanar, aún más lo es 

para aquellos a quienes sólo queda la capacidad de disfrutar de los aspectos 

positivos de cada momento presente. Se trata de medir las respuestas del sujeto a 

sus propias disfunciones, las cuales pueden variar mucho en función de creencias, 

atribuciones, afrontamientos, etc., o sea, de aspectos cognitivos, emocionales, 

sociales y ambientales, y no meramente de un hecho físico o fisiológico. Por esta 

razón es que este grupo de medidas se ve muy influenciado por respuestas de 

deseabilidad y por los determinantes motivacional-afectivos de cada persona; pero, 

además, por el contexto social e institucional en que se caracterizan determinadas 

poblaciones: no es lo mismo evaluar la calidad de vida del niño con cáncer que la 

del adulto mayor que vive con un corazón trasplantado. Por si fuera poco, muchos 

de los instrumentos, en la modalidad de autoinforme, se dedican a explorar 

actividades de autocuidado y la capacidad de desplazamiento y movimiento de 

enfermos, descuidando otros elementos importantes vinculados a uno u otro tipo 

de actividad o al significado y sentido personal que ella tiene para el individuo, en 

particular (Garau & González, 1997). Por estas razones Winefeld (1995) plantea 

que el uso de medidas médicas tradicionales como la cantidad de días internado o 

el uso de servicios de salud, no son mucho más objetivas que las medidas que se 

usan comúnmente, a pesar de sus limitaciones y las críticas que se hacen a su 

"subjetividad". 
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Evaluación de la calidad de vida pediátrica  

La elaboración de instrumentos para evaluar calidad de vida en niños con cáncer 

debe considerar varios requerimientos (Casey, Graig & Mulholland, 1994); aunque 
Eiser (1995) plantea que tales postulados deben ser cuidadosamente revisados:  

• Ser breves, aceptables y globales, que abarquen todas facetas de la Calidad de 

Vida.  

• Ser confiables y válidos, siendo sensible a los cambios en el estado de salud del 

niño.  

• Considerar los cambios del desarrollo con la medición de la Calidad de Vida. 

Se plantea aquí el problema de la elección de una escala para un rango amplio 

de edades o específicas para determinado grado de desarrollo.  

• Que puedan ser contrastadas con otros proveedores de información acerca de 

la Calidad de Vida del niño (padres, médicos o profesionales de la salud, 

maestros).  

 

Sobre este último punto hay que tener en cuenta que algunos aspectos de la calidad 

de vida, como el dolor, las preocupaciones sobre el futuro, la conducta y actitudes 

de otros niños; pueden ser investigados solamente a partir de los propios pacientes, 

por lo que es deseable que los instrumentos sean aceptados y apropiados para ser 

completadas por los propios niños. Pero ellos también pueden ser muy pequeños, 

sentirse demasiado mal o, simplemente, rehusarse a participar. En este caso, es 

necesario tomar a los adultos como informantes o proveedores de información. 

Pero todos ellos, sean padres, maestros o profesionales de la salud, tienen 

diferentes relaciones con el niño y diferentes expectativas acerca de lo que es 

aceptable, lo que involucra la posibilidad de que existan diferencias entre la calidad 

de vida percibida por el niño y la calidad de vida reportada por los demás, un 

problema importante que hay que dilucidar cuando se investiga, especialmente, la 

calidad de vida en niños (Eiser 1995).  

 

Por una parte, se supone que los padres conozcan mejor a sus niños y sean capaces 

de hacer comparaciones sobre los cambios durante el curso de la enfermedad. 
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Desde este punto de vista, ellos serían proveedores ideales de información. Por otra 

parte, ellos están emocionalmente involucrados en los padecimientos del niño y 

ellos mismos están estresados. De esta forma, sus reportes acerca del impacto de la 

enfermedad estarán matizados por sus propias emociones (Achnbach & Edelbrock, 

1983; Mulher, Fairclough, Smith & Douglas, 1994).  

 
 
2.3 ADHERENCIA TERAPÉUTICA 

Haynes (1979) define la adherencia terapéutica como el grado en que la conducta 

de una persona coincide con la recomendación médica o de salud , en términos de 

seguir dietas alimenticias, o llevar a cabo cambios en el estilo de vida. Médicos y 

psicólogos, como profesionales de la salud han puesto interés en los problemas que 

presentan los pacientes al seguir con las recomendaciones dadas por el médico. Se 

han observado dificultades en los pacientes al tomar sus medicamentos y modificar 

hábitos nocivos para la salud (DiMatteo, 1994).  

 

En relación al número de pacientes que acude a consultas médicas, se calcula que 

sólo el 50% de los pacientes  deja de asistir, mientras que en la prescripción de 

medicamentos, entre un 20 y 60 % de los pacientes abandonará la toma de 

medicamentos antes del tiempo establecido por el médico. En general, se ha 

observado que el mayor índice de adherencia se logra en pacientes cuyos 

tratamientos requieren de una supervisión directa, como por ejemplo la 

quimioterapia; y los trastornos que en un inicio son agudos (Sherbourne, 1992). 

Los niveles más bajos de adherencia terapéutica  se presentan en pacientes con 

enfermedades crónicas, porque los síntomas o malestares no son inmediatos, 

además de que  los tratamientos exigen con mayor frecuencia un cambio en los 

estilos de vida del paciente (Sherbourne, 1992). 

 

2.3.1 Importancia de la adherencia terapéutica en el tratamiento del cáncer 

La falta de adherencia terapéutica en el paciente con cáncer interfiere en estudios 

de investigación, morbilidad, mortalidad y curabilidad a corto, mediano y largo 

plazo dando estadísticas falsas y poco confiables (Puente, 1985). Lo que repercute 
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en los costos económicos, sanitarios y sociales  requeridos para las pruebas 

diagnósticas y los tratamientos médicos, teniendo como consecuencia bajas 

laborales, potenciación del malestar y desajuste social y psicológico en el paciente, 

repercutiendo en el incumplimiento o fracaso terapéutico. De tal manera que el 

cumplimiento de cualquier  prescripción  terapéutica implica toda una serie de 

tareas que incluyen el saber que hacer, como y cuando hacerlo; exigiendo cambios 

en los hábitos que en ocasiones pudieran resultar gratificantes, como por ejemplo 

consumir ciertos alimentos, que generalmente se asocian a ciertos lugares, 

momentos o compañías. Por lo tanto, el seguimiento de las prescripciones médicas 

no es solo un asunto en el que el paciente tenga la voluntad de cumplir con las 

indicaciones médicas; requiere de una actuación eficaz, un control ambiental y 

beneficios contingentes al cumplimiento, por ejemplo, la remisión de los síntomas, 

la mejoría del estado general y expectativas de mejora en la salud (Thompson & 

Gustafson, 1996).  

 

La adherencia es también uno de los factores que afecta la evaluación de nuevas 

terapias contra el cáncer. No es posible determinar los  beneficios de una nueva 

terapia, sin conocer que tanto se ha cumplido con la ingesta del medicamento 

administrado. A pesar de que las pruebas clínicas se evalúan generalmente en 

términos de tareas, la información importante puede ser obtenida al asignar el rol 

de adherencia a los resultados de las pruebas. Si el equipo usado en una prueba 

para determinar la ingesta de un medicamento falla debido a una medicación 

inefectiva, la solución es modificar la prescripción de una nueva dosis de 

medicamento; pero cuando las fallas de deben a la falta de adherencia del paciente, 

se necesita del desarrollo de intervenciones que ayuden al paciente a adherirse 

(Holland, 1998). 

 

2.3.2 Factores que promueven y dificultan  la adherencia terapéutica 

Se han estudiado difrentes variables asociadas con el incremento y decremento de 

la adherencia terapéutica. La relación terapéuta-paciente sugiere que  la actitud de 
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ayuda y colaboración del terapeuta mejora las expectativas  del paciente en relación 

a su enfermedad y los beneficios del tratamiento (Caballo, 1991).  

 

En un metanálisis realizado para identificar los efectos de la ansiedad y la 

depresión en la adherencia médica de pacientes se encontró que la depresión esta 

asociada con baja adherencia, por lo que un factor que dificulta la adherencia es la 

depresión (DiMatteo, Lepper & Croghan, 2000). De igual forma, un estudio 

realizado en el 2005 muestra que la depresión es un predictor de mortalidad  en 

pacientes con cáncer (Prieto et al, 2005) 

 

Por otra parte, diversos estudios muestran que la calidad del apoyo social, más que 

la cantidad (el número de personas que apoyan al paciente) predice la adherencia 

(Sheridan, 1992).  

 

En pacientes pediátricos, el ajuste psicológico que realicen los padres, será de 

utilidad y apoyo para el ajuste psicológico de los niños con enfermedades crónicas. 

Se ha observado que los padres de niños con enfermedades crónicas, presentan 

altos niveles de estrés psicológico y desordenes somáticos; a diferencia de esto, los 

padres de niños sanos no presentan desordenes somáticos. Existen factores 

específicos relacionados con el ajuste psicológico de los padres, en particular la 

depresión y la ansiedad, provocando dificultades y diferencias en el ajuste entre 

padres y madres (Thompson & Gustafson, 1996).  

 

Dentro de los parametros biomedicos relacionados con la adherencia terapéutica, 

se ha investigado el tipo de enfermedad, la severidad de la enfermedad, la 

cronicidad de la enfermedad, la complejidad del tratamiento médico y  las 

consecuencias del tratamiento (Thompson & Gustafson, 1996). La adherencia 

parece no estar relacionada con el tipo de enfermedad, sino con la severidad de esta 

(Haynes, Taylor & Sackett, 1979). 
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Por otra parte, el incremento de los sintomas de la enfermedad esta asociado con la 

disminución de la adherencia, de igual manera la cronicidad de la enfermedad se 

asocia con una pobre adherencia terapéutica. La adherencia también esta en 

función de las consecuencias positivas y negativas que trae consigo la enfermedad 

(La Greca, 1983). 

 

La adherencia terapéutica es mayor cuando las conductas dirigidas al 

cumplimiento de las indicaciones médicas, brindan resultados inmediatos y 

positivos, tales como la reducción del dolor y la disminución de sintomas o efectos 

negativos; pero la adherencia es más dificil cuando el tratamiento médico interfiere 

con el desarrollo normal del sujeto o con las actividades diarias, o cuando los 

tratamientos médicos producen efectos físicos negativos o efectos secundarios que 

afectan la imagen corporal, por lo tanto el diseño de tratamientos médicos 

preventivos o de seguimiento deben tener como propósito el incremento de la 

adherencia terapéutica utilizando altos niveles de motivación dirigidos al paciente 

(La Greca,1983).  

 

En el caso de los niños, las diferencias individuales en el desarrollo, el tipo de 

conductas, y la responsividad al tratamiento son variables que afectan la 

adherencia. El nivel de desarrollo social y emocional del niño afecta la adherencia 

en terminos de la capacidad del niño para la autoregulación de las conductas y 

emociones en respuesta a las demandas sociales y de sus padres (Thompson & 

Gustafson, 1996).  

 

El programa de investigación de Jacobsen et al (1990) señala el papel de las 

habilidades de afrontamiento del  paciente y el ajuste psicológico para la 

adherencia en niños y adolescentes con diabetes (N=61), con edades de 9 a 16 años, 

durante un periodo de 4 años. Los autores mencionan los puntajes de adherencia 

marcados por el médico o la enfermera, el monitoreo metabólico y el uso de la 

insulina. Los autores evaluaron el ajuste psicológico utilizando un índice derivado 

de seis mediciones interrelacionadas del ajuste del niño: a) autoestima, b) el 
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reporte de los padres de problemas conductuales, c) el reporte del niño de 

problemas conductuales, d) auto-competencia percibida por el niño, e) el reporte 

de la competencia del niño realizado por el padre y f) auto reporte de adaptación a 

la diabetes. El afrontamiento del niño fue evaluado en término del locus de control. 

Los resultados muestran que el grado de adherencia disminuyo significativamente 

al término del tratamiento, pero la adherencia de los individuos permanecio estable 

durante los cuatro años que duro la intervención. Es decir, los pacientes no 

tendieron a cambiar su posición en términos de adherencia dentro del grupo. La 

edad al inicio del estudio se asoció significativamente con la adherencia. Los niños 

pequeños presentaron más adeherencia que los niños mayores. Puntajes altos de 

ajuste psicológico, también estaban asociados con mayor adherencia.  

 

Como otra de las variables relacionadas con la adherencia terapéutica, se encuentra 

el parámetro ecológico-social. La principal fuente de influencia en la adherencia es 

la familia y la relación que el doctor tiene con el paciente y la familia. La familia de 

un niño con enfermedad crónica se ve afectada por la enfermedad en términos de la 

demanda de tiempo, los cambios y alteraciones en la rutina  y estilo de vida 

familiar. De manera recíproca la familia influencia al paciente,  particularmente a 

través del grado de apoyo emocional que brindan. En general, todos los miembros 

de la familia se ven afectados por la enfermedad del niño, pero las madres asumen 

la mayor responsabilidad para implementar el tratamiento. Así, el funcionamiento 

materno, en términos de estrés y  afrontamiento, tiene altas probabilidades de 

afectar la adherencia (Thompson & Gustafson, 1996).  

 

En otro estudio se utilizó un instrumento de Moos y Moos (1981) para evaluar “El 

Ambiente Social Familiar” y se observó el papel de los padres y la familia en la 

adherencia a los procedimientos médicos de los niños. Encontraron que la 

dimensión de cohesión, esta asociada con la adherencia a los procedimientos 

médicos durante el primer año de la enfermedad, y la percepción inicial del 

paciente y de sus padres sobre la cohesión familiar  esta asociada con el 

mejoramiento de la adherencia a lo largo del tiempo. Por otra parte, la percepción 
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del paciente y de sus padres sobre la dimensión de conflicto esta asociada con 

menores niveles de adherencia durante el primer año de la enfermedad, mientras 

que la percepción del paciente sobre el conflicto esta asociada con los niveles de 

adherencia en el seguimiento (Jacobsen, et al., 1990). 

 

Gross, Magalnick, y  Richardson (1985) demostraron que las familias de niños con 

diabetes que participaron en un programa de entrenamiento auto administrado 

tuvieron mayor adherencia al régimen médico, y menos conflictos familiares que 

las familias del grupo control. El entrenamiento auto administrado consistió en 

enseñar a los niños con diabetes y  padres  a dirigir técnicas conductuales como el 

reforzamiento y contrato de contingencias, para modificar otras conductas que 

resultaran dañinas a la salud de sus hijos. Por ejemplo, los padres reforzaban a sus 

hijos cuando seguían las indicaciones dadas por el médico. Esta intervención 

muestra que los padres pueden ser entrenados en estrategias de cambio 

conductual, dependiendo de las necesidades de la familia.  

 

En un estudio con 77 niños, con edades entre 3 y 10 años de edad con diversos tipos 

de cáncer, Manne, Jacobsen, Gorfinkle, Gerstein, y Redd (1993) aplicaron “The 

Parent Dimensions Inventory” (Powers, 1999), a los familiares que cuidaban al 

niño (63 madres, 13 padres y una abuela) y  aplicaron al personal de enfermería 

una escala de adherencia terapéutica con dos dimensiones 1) adherencia 

relacionada con los procedimientos y 2) adherencia relacionada con las citas y con 

el reporte de los síntomas. Los resultados muestran que los niños pequeños 

presentaban mayores dificultades que los niños más grandes, para mostrar  

adherencia.  Los niños más activos funcional y físicamente tenían más dificultad 

con la adherencia relacionada con las citas y con el reporte de los síntomas. Estos 

resultados son opuestos a los encontrados por Jacobsen et al. (1990). Por otra 

parte, los familiares que brindaban más apoyo tenían menos dificultades en la 

adherencia relacionada con las citas y el reporte de los síntomas.  

 



CAPITULO 2                                                      Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias         

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

75

La Greca (1983) propuso que el conocimiento activo de las enfermedades, el nivel 

de habilidad necesaria en el uso de aparatos terapéuticos y la ejecución de técnicas 

puede mediar la adherencia al tratamiento para complementar un régimen médico.  

 

Otra de las características de la enfermedad es la administración de medicamentos. 

Algunos de los fármacos usados en el tratamiento del cáncer tienen como efectos 

secundarios el vómito, diarreas, inmunosupresión y alopecia, así como la 

irritabilidad en el paciente. Estos efectos secundarios afectan la calidad de vida del 

paciente y podrían ser un factor  que interfiera con la adherencia en pacientes con 

cáncer (Hossfeld, 1992).  

 

En la adherencia a la toma de  medicamentos, los pacientes pueden presentar los 

siguientes problemas: 

1) Errores de omisión: el paciente no se toma el medicamento prescrito, ya sea por 

olvido, falta de disciplina, negar su condición de salud, miedo a los efectos secun-

darios, etc.,  

2) Errores de dosis: el paciente no toma la dosis indicada por información 

inadecuada o por desidia,  

3) Errores en el tiempo: el paciente no toma los medicamentos a la hora indicada 

por el médico,  

4) Errores de información: el paciente se equivoca en la toma de los diferentes 

medicamentos, por confusión o por mala información recibida,  

5) Automedicación: el paciente se administra medicamentos no prescritos por el 

médico.  

 

Para reducir la aparición de estos errores pueden emplearse los siguientes métodos 

de evaluación de toma de medicamentos: a) interrogación o pregunta verbal al 

paciente, b) sistemas de registro y conteo de los medicamentos, c) autorregistros y 

d) determinaciones de la concentración del medicamento en la sangre. El seguir o 

cumplir las indicaciones médicas es necesario para maximizar el efecto del 
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tratamiento. Cuando el tratamiento permite el alivio o la eliminación del malestar, 

la adherencia podría verse favorecida (Thompson & Gustafson, 1996).  

 

2.3.3 Evaluación e intervención en la adherencia terapéutica 

Basado en las investigaciones realizadas para evaluar la adherencia terapéutica 

Leventhal (1982) divide en dos categorías los métodos empleados para evaluar la 

adherencia: 1) directas y, 2) indirectas. Las mediciones directas de adherencia 

terapéutica incluyen exámenes de evidencia bioquímica (Sherbourne, 1992) como 

los análisis de sangre, orina, saliva por la presencia o concentración de alguna 

droga específica.  

 

Los marcadores bioquímicos son indicadores objetivos de la tasa de consumo, pero 

no indican cuándo y cómo se ingirió el medicamento (Leventhal, 1982). En muchos 

casos se utiliza la quimioterapia para mantenimiento de los pacientes pediátricos 

con leucemia aguda linfoblástica (LLA) incluyendo medicamentos como la 

prednisona1, 6-mercaptopurina2 y metotrexate3 (Holland, 1998).  

 

En otro estudio se evaluó la  adherencia al tratamiento de quimioterapia con 

prednisona en 19 niños de 11 años de edad. La adherencia a la prednisona  se 

realizó identificando los metabolitos de prednisona y esteroides cetónicos en la 

orina, 14 niños (73.7%) tuvieron adherencia al tratamiento, 3 (15.8%) se 

clasificaron como no adheridos y 2 (10.5%) con adherencia intermitente, es decir, 

presentaban adherencia al tratamiento solo durante algunas ocasiones (Smith, 

Rosen, Trueworty & Lowman, 1979).  

 

                                                 
1 Fármaco antitumoral usado para el tratamiento de la Leucemia Linfoblástica Aguda, cuyos efectos 
secundarios en el paciente son: mielosupresión, estomatitis y alopecia. Se administra vía oral. 
2 Fármaco antitumoral usado en pacientes con Leucemia Linfoblástica Aguda. Sus efectos 
secundarios son: nauseas, vómitos, diarrea y ocasionalmente alteración hepática. Se administra por 
vía oral. 
3 Fármaco antitumoral usado en pacientes con Leucemia Linfoblástica Aguda. Sus efectos 
secundarios son: ulceraciones en la boca, alteraciones hepáticas, neumonitis, fiebre, dolor de 
cabeza, vértigo y visión borrosa. Se administra por vía oral, intravenosa e intramuscular. 
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MacDougall y colaboradores (1992) estudiaron niños entre 3 y 14 años con LLA en 

remisión que recibían 6- mercaptopurina (6-MP) oral diariamente. Detectaron 

6MP en 81% de las muestras de la primera orina de la mañana en niños que 

tomaron una dosis oral durante la noche. Los resultados se tomaron como 

negativos debido a que los resultados de la muestra de orina tomada en las 

mañanas pueden deberse a la dosis tomada en la noche la cual eleva el nivel de 

concentración del medicamento, y no se debe precisamente a que los niños sigan su 

tratamiento tal como se les prescribe.  

 

Davies, Lennard y Lilleyman (1993) indicaron que de 35 niños que durante su 

estudio aún consumían 6MP después de remisión de LLA, 22 (62.9%) de ellos 

aparecían como tolerantes al tratamiento, 6 niños (17.1%) no tuvieron adherencia 

con esta medicación, sin embargo ninguno de estos se abstuvo de tomar 

completamente del tratamiento.  

 

Lansky y colegas (1983)  valoraron la adherencia de manera similar en 31 pacientes 

con LLA que tomaban de manera oral prednisona. Los resultados mostraron que 

ninguno de los pacientes alcanzó el 100% de adherencia en las tres muestras de 

orina recolectadas. 18 niños (58%) clasificaron como adheridos mientras el 42% 

restante se clasificó como no adheridos.  

 

Los estudios anteriores muestran que el uso de mediciones directas para evaluar la 

adherencia al tratamiento médico no siempre arrojan información confiable, ya que 

el detectar la concentración de medicamentos en la orina no aclara si el paciente 

tomo su medicamento a la hora prescrita.  

 

En cuanto a las mediciones directas de adherencia al tratamiento médico se 

encuentran las siguientes: a) tareas clínicas, 2) tareas del paciente, 3) tareas de 

otras personas, 4) conteo de píldoras y; 5) autoreportes o autoinformes 

(Sherbourne, 1992). Los autoinformes evalúan la adherencia del paciente al 

régimen médico. En estos se pregunta al paciente como ha seguido las indicaciones 
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que se le dieron. La confiabilidad en estos estudios es baja y se ve afectada por la 

deseabilidad social. Por otro lado, la auto observación y el registro pueden recurrir 

al conteo de pastillas y estas mediciones pueden verse ayudadas por métodos como 

el contrato de contingencias, pero no siempre se puede asegurar que los datos 

reflejen los determinantes de la adherencia (Leventhal, 1982).  

 

2.3.4 Modelos explicativos de adherencia terapéutica 

La adherencia terapéutica ha sido explicada a partir de diversos modelos teóricos 

que tienen la finalidad de mostrar la relación de algunas variables con el 

incremento y decremento de la adherencia terapéutica. Los modelos teóricos que 

explican la adherencia terapéutica incluyen al modelo biomédico, el modelo 

conductual y las teorías cognoscitivas como la teoría de la autoeficacia, la teoría de 

la acción razonada y el modelo de creencias de la salud de Becker (Brannon & Feist, 

1996).  

 

El modelo biomédico identifica los factores demográficos implicados en la 

promoción de la adherencia; tales como la edad, genero, cultura ; así como 

variables asociadas a la complejidad del tratamiento y los efectos de la medicación 

(Haynes, Taylor & Sackett, 1979, Sheridan & Radmaches, 1992). El modelo 

conductual se basa en los principios del condicionamiento operante promoviendo 

como estrategias el desarrollo de la planificación ambiental, el modelamiento de 

conductas y el manejo de contingencias para el desarrollo de conductas de 

adhesión. Los psicólogos se apoyan en el uso del reforzamiento para fortalecer la 

realización de conductas. Un ejemplo de esto dentro de la adherencia terapéutica 

ha sido la administración de pagos monetarios a los pacientes, pero a pesar de 

presentar el reforzamiento de manera contingente, los reforzadores funcionaron 

como una limitante y un predictor para dificultar la adherencia (Sheridan & 

Radmaches, 1992).  

 

El modelo cognoscitivo se basa en conceptos como la interpretación y evaluación de 

situaciones relacionadas en el seguimiento de instrucciones médicas, la respuesta 
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emocional y la percepción de  una enfermedad. Este modelo incluye  otros modelos 

como: 1) la teoría de la acción razonada, cuyo supuesto básico asume que las 

personas antes de decidir llevar a cabo una acción consideran las implicaciones de 

sus actuaciones  (Caballo, 1991), 2) la teoría de los estilos explicativos de Seligman  

(2000),  3) el modelo de creencias de salud de los niños, el cual enfatiza el papel de 

la memoria, el pensamiento causal, locus de control y auto-eficacia. El modelo de 

creencias de salud en los niños incorpora factores sociales, culturales y 

socioeconómicos que afectan el ambiente de la familia, los padres y los vecinos 

(Iannotti & Bush, 1993) y 4) La teoría de la autoeficacia (Bandura, 1977). Esta 

teoría explica que las expectativas del paciente sobre la enfermedad, es decir sus 

creencias sobre las causas, el curso de la enfermedad, sus consecuencias y el 

tratamiento se relacionan con la adherencia y la mejoría terapéutica (Demarbe, 

1994). 

 
 
2.3.5 Autoeficacia y adherencia terapéutica 

Desde la perspectiva de la Teoría de la Autoeficacia, la adherencia terapéutica se 

refiere al grado de coincidencia entre la conducta indicada por el terapeuta y la 

conducta del paciente cuando ejecuta las prescripciones terapéuticas (Demarbe, 

1994). Algunos estudios han encontrado relaciones entre la autoeficacia o las 

expectativas de respuesta y la adherencia con uno o más aspectos del régimen de 

control en diabéticos (Crabtree, 1986, Grossman, Brink, & Hauser, 1987; Padgett, 

1991; cit. Maddux, 1995). 

Cada uno de los modelos explicativos de adherencia terapéutica busca  identificar 

las variables asociadas con el incremento y decremento de la adherencia. La Teoría 

de la Autoeficacia es un esquema integrador de los mecanismos psicológicos 

involucrados en la adquisición y mantenimiento de conductas de salud y se ha 

empleado en la evaluación de la adherencia terapéutica en pacientes adultos con 

cáncer.  

 

Esta teoría toma como predictor de adherencia terapéutica al nivel de autoeficacia, 

considerado como el grado de convicción de un paciente para ser capaz de realizar 
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con éxito la conducta requerida para producir ciertos resultados, cada conducta a 

realizar implica la elección de cuanto esfuerzo debe emplear el paciente y cuanto 

tiempo deberá  afrontar situaciones que le produzcan tensión (Bandura, 1977).  

A pesar de que una persona conozca que una determinada acción produce un 

resultado, si se percibe a sí mismo como carente de las habilidades requeridas, tal 

información no tendrá efectos sobre su conducta. Contrario a lo anterior, si 

presenta las habilidades requeridas y los incentivos adecuados, las expectativas de 

eficacia determinarán la elección de sus actividades (Caballo, 1991).  

 

El punto central de esta Teoría es la iniciación y persistencia de una conducta, 

concerniente a las habilidades, capacidades conductuales y las posibilidades de  ser 

capaz de enfrentar con éxito una situación de acuerdo a las demandas 

medioambientales y sus cambios. La Teoría de la Autoeficacia, se interesa 

principalmente en el rol de los factores cognoscitivos (percepción y juicio) y como 

éstos afectan a los afectos y la conducta; así como la influencia del medioambiente 

en la cognición (Bandura, 1977).  

 

La Autoeficacia no se conceptualiza y mide como una característica de la 

personalidad, en su lugar, se define y mide en el contexto de conductas 

relativamente específicas en situaciones específicas. Casi siempre, el nivel de 

especificidad en la cual la autoeficacia se mide, puede ser determinada por la 

naturaleza de la tarea y la situación para la cual se desea generalizar o predecir.  

Las expectativas de autoeficacia se miden a lo largo de tres dimensiones (Bandura, 

1992): 

1) magnitud 

2) fuerza 

3) generalidad 

 

La magnitud se refiere al nivel de dificultad de la conducta a realizar o modificar. 

En esta dimensión se evalúa si el paciente se siente capaz de realizar o no la 

conducta requerida, tomando en consideración sus habilidades.  
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La fuerza es la convicción que tiene una persona para cambiar una conducta en 

cuestión y evalúa que tan capaz se siente el paciente de realizar una conducta. Es 

probable que en ocasiones el paciente se sienta capaz de realizar una conducta, 

pero debido a la dificultad de ésta expresará que sólo la realizara de manera 

incompleta.  

 

La generalidad se refiere a las experiencias anteriores que influyen en las 

expectativas de autoeficacia y como situaciones similares se extienden a otras 

conductas y contextos similares (Bandura, 1977).  

 

 
2.4 EL CUERPO Y LA IMAGEN CORPORAL 

El cuerpo puede ser entendido no sólo como una estructura funcional de carácter 

biológico, sino también como representaciones cognitivas acompañadas de 

reacciones emocionales que surgen con la enfermedad (Foncerrada, 1981). El 

cuerpo a través de los sentidos adquiere un potencial de conocimientos. Estas 

sensaciones son el disparador de la conducta. La sensación es la unidad de análisis 

que permite encontrar un hilo conductor en el pensamiento corporal. 

 

Bajo la expresión “Imagen Corporal” se ha estudiado un amplio rango de 

fenómenos. Se ha definido de distintas formas en función de la perspectiva bajo la 

que se ha estudiado y se han utilizado diferentes términos: esquema corporal, 

modelo postural, cuerpo percibido, “yo” corporal, limites del cuerpo y concepto 

corporal. La definición más clásica de imagen corporal la describe como la 

representación del cuerpo que cada individuo construye en su mente. Desde un 

punto de vista neurológico la imagen corporal constituye una representación 

mental diagramática de la conciencia corporal de cada persona. Las alteraciones de 

la Imagen Corporal serían el resultado de una perturbación en el funcionamiento 

cortical, miembro fantasma, anosognosia (Raich, 2000). 
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Schilder (1989), plantea que la imagen corporal o modelo postural del cuerpo es la 

representación mental de nuestro propio cuerpo. La imagen corporal según 

Schilder, se desarrolla a partir de la interacción de nuestro propio cuerpo con el 

mundo externo. 

 

La adquisición progresiva de una imagen del propio cuerpo se apoya sobre 

adquisiciones múltiples, no sólo visuales y cinestésicas, sino también cognoscitivas, 

afectivas y sociales. La síntesis final del desarrollo de la imagen del cuerpo, consiste 

en percibir el propio cuerpo como único, diferente de los otros, y como propio, lo 

que corresponde también a la aprehensión de sí mismo como objeto y como sujeto 

(Brucho-Sweitzer, 1992) 

 

Para Gómez Pérez-Mitre (1995) la imagen corporal se refiere a una representación 

psicosocial, es una especie de “fotografía dinámica en movimiento y producto de 

una elaboración que finalmente puede tener muy poco que ver con el objeto de la 

realidad que le dio origen”. 

 

Thompson (1990) concibe el constructo de la Imagen Corporal Constituido por tres 

componentes: 

a) Un componente perceptual. Precisión con que se percibe el tamaño 

corporal de diferentes segmentos corporales o del cuerpo en su totalidad. La 

alteración de este componente da lugar a sobreestimación (percepción del 

cuerpo en unas dimensiones mayores a reales) o subestimación (percepción 

de un tamaño corporal inferior al que realmente corresponde). 

 

b) Un componente subjetivo (cognitivo-afectivo). Actitudes, sentimientos, 

cogniciones y valoraciones que despierta el cuerpo, principalmente el 

tamaño corporal, peso, partes del cuerpo o cualquier otro aspecto de la 

apariencia física (por ejemplo, satisfacción, preocupación, ansiedad, etc,). 
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c) Un componente conductual. Conductas que la percepción del cuerpo y 

sentimientos asociados provocan (por ejemplo; conductas de exhibición, 

conductas de evitación de situaciones que exponen en el propio cuerpo a los 

demás, etc). 

 

Para Cash y Pruzinsky (2002) la imagen corporal implica: 

a) Perceptualmente, imágenes y valoraciones del tamaño y la forma de varios 

aspectos del cuerpo. 

b) Cognitivamente, supone una focalización de la atención en el cuerpo y 

autoafirmaciones inherentes al proceso, creencias asociadas al cuerpo y a la 

experiencia corporal. 

c) Emocionalmente, involucra experiencias de placer, displacer, satisfacción7 

insatisfacción y otros correlatos emocionales ligados a la apariencia externa. 

 

Para Raich (2000), la imagen corporal es un constructo complejo que incluye tanto 

la percepción que tenemos de todo el cuerpo y de cada una de sus partes, como del 

movimiento y límites de este, la experiencia subjetiva, actitudes, pensamientos, 

sentimientos y valoraciones que hacemos y sentimos y el modo de comportarnos 

derivado de las cogniciones y los sentimientos que experimentamos. 

 

Tener una buena o mala imagen corporal influirá decisivamente en nuestros 

pensamientos, sentimientos y conductas y no solo en los nuestros, sino en la 

manera en como nos respondan los demás. Desde luego la imagen corporal no es 

fija e inamovible sino que puede ser diferente a lo largo de los años de la vida pero 

esta mantenida por diversas circunstancias y manera de interpretarlas del 

momento actual (Raich, 2000). 

 

El niño descubre su cuerpo por los desplazamientos que le son impuestos por  la 

actividad automático- refleja, para adquirir luego, en el curso de la maduración, 

una capacidad para los movimientos disociados. Por hallazgos casuales o por 

imitación descubre los objetos exteriores y fragmentos de su cuerpo. En el curso de 
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esta adquisición se hará receptor y efector de fenómenos emocionales que se 

convertirán ulteriormente en afectos (Ajuriaguerra & Marcelli, 1996). 

 

La acción no es solo una actividad motriz sino que representa un círculo sensitivo-

sensorio-motor, y en el transcurso de su realización una actividad dirigida hacia un 

fin. Desde una edad muy temprana, el niño vive inmerso en su espacio–tiempo. La 

estimulación que llega a través del  tacto de la sensación kinéstesica, de la 

sensibilidad térmica y dolorosa y de la visión dará una información en conjunto a la 

corteza cerebral sensorial, que permitirá al individuo tener una noción, un modelo, 

un esquema de cuerpo y de las posturas que adquirirá éste (Ajuriaguerra & 

Marcelli, 1996). 

 

2.4.1 Esquema corporal 

El  esquema corporal comenzó a ser estudiado por los psiquíatras y neurólogos, 

quienes se ocupaban del tema desde un punto de vista orgánico, sin embargo, 

existía una incógnita desde el punto de vista psicológico. El esquema corporal 

implica un hecho fisiológico y también un hecho psicológico, lo que da lugar a un 

modo de pensar dualista (Aisenson, 1981).  

 

Desde el punto de vista neurológico el esquema corporal se integra de la 

información que las viseras, la sensación kinestésica, la sensibilidad táctil, térmica 

dolorosa y la visión brindan a la corteza cerebral sensorial, que permitirá al 

individuo tener una noción, un modelo, un esquema de su cuerpo y de las posturas 

que adquiere éste. Así la información recibida por la corteza sensorial es un patrón 

combinado de imágenes visuales y motrices, que se instalan en los cambios 

postulares, los cuales siempre ingresan a la conciencia al relacionarse con otros 

cambios y posturas ocurridas previamente (Ajuriaguerra & Marcelli, 1996). 

 

El esquema corporal aparecerá como la proyección espacial de los estímulos 

periféricos en el córtex de la región parietal derecha. Ya que el lóbulo parietal 

asume la integración de todas las impresiones sensitivas. Sus funciones 



CAPITULO 2                                                      Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias         

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

85

sensoriomotrices rigen las funciones estereognósicas (reconocimiento del tacto, de 

la forma y de la consistencia de los objetos). Las conexiones corticales intra e 

interhemisféricas se confieren  a este lóbulo un papel central en la integración 

sensorial somatosensitiva y vestibular, permitiendo la somatognosia (conciencia 

corporal). A nivel instrumental neurológico, el lóbulo parietal interviene también 

en la elaboración de la percepción de la imagen corporal, estableciendo las 

actividades prácticas resultantes del cuerpo y dirigidas al cuerpo o hacia el espacio 

exterior. Por lo general, se acepta que el lóbulo parietal tiene mayor participación 

en la formación del esquema del cuerpo como también esta indicado 

principalmente por la frecuencia de trastornos del esquema corporal en las lesiones 

parietales. De acuerdo con algunos autores, el lóbulo parietal derecho es más 

importante que el izquierdo (Ajuriaguerra & Marcelli, 1996). 

 

En la Neurología más o menos mecanicista, tanto el sentimiento como el 

comportamiento del cuerpo están íntimamente ligados a la integración de un cierto 

número de aferencias y eferencias o a un círculo aeroferencial que da al cuerpo su 

unidad y le permite crear un modelo. Se pone sobre todo de manifiesto la 

propioceptividad, el sistema sensorial (visual en particular) o la motricidad. En esta 

teoría existe un mundo de sensaciones y emociones que se van a organizar en 

forma de sentimientos y que abren por operaciones múltiples, la vía del 

conocimiento del cuerpo y el mundo de los objetos. Este modo de concebir conduce 

a la valorización de los sistemas anatomofisiológicos y confiere a ciertas regiones 

del cerebro netamente localizadas (en las lesiones se producen desorganizaciones 

en la esfera corporal) el valor de centros de integración (Ajuriaguerra & Marcelli, 

1996). 

 

Ahora bien, la secuencia en que están representadas las regiones corporales es la 

siguiente: el pie y parte de la pierna se hallan hacia la superficie medial del 

hemisferio; en el lóbulo paracentral; en la superficie dorsolateral, partiendo del 

borde dorsal hacia la cisura lateral quedan sucesivamente representados en el 

muslo, cadera, tronco, cuello, hombro, brazo, antebrazo, mano (con un área para 
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cada dedo, predominando la del pulgar que es proporcionalmente muy grande, 

frente nariz, boca, lengua (con amplia representación), dientes y faringe. Hacia el 

interior de la cisura lateral cerca de la ínsula se ubica la representación de la 

sensibilidad visceral. (Cervantes, 1963; López, 1979). 

 

Estas estructuras hacen que el esquema corporal se vaya formando desde que el 

niño nace, es decir, desde que siente y registra la presión de los brazos que lo 

cargan, cuando siente el tacto de los dedos que lo acarician; y al mismo tiempo el 

bebé con sus manos y su boca que son  sus principales medios, va organizando la 

percepción de su propio ser corporal y a la vez la del mundo de los objetos. Una vez 

que empieza a armonizar con el mundo desarrolla entonces la acción humana, de 

tal manera que cuando uno empieza a sentirse adecuadamente a sí mismo empieza 

a sentir las posibilidades de actuar en el mundo (Aisenson, 1981) 

 

El Sistema Nervioso tiene un importante papel en la integración del esquema 

corporal, lo que se observa con claridad al estudiar las lesiones que producen 

trastornos del esquema corporal. Tales partes del sistema nervioso son el sistema 

aferente somestésico, el tálamo y el lóbulo parietal. Una de las pruebas más 

convincentes de la existencia del esquema corporal es lo que se ha hecho llamar el 

miembro fantasma. Así la percepción continúa de un miembro amputado 

demuestra la permanente, aunque esquemática percepción del cuerpo. 

 

Otros autores hacen referencia al esquema corporal desde el punto de vista del 

desarrollo y la maduración. 

 

Ajuriaguerra y Marcelli (1996) afirman que el esquema corporal es el resultado de 

la organización cognitiva y afectiva en total, él se apoya en la teoría evolutiva de 

Jean Piaget, quien dice que el conocimiento del cuerpo se da dentro de un proceso 

evolutivo, después de los doce meses con la apertura del signo y del símbolo, lo cual 

marca la iniciación  del lenguaje. Así se distinguen diferentes niveles en la 

organización del esquema corporal: el sensoriomotor, basado en la disociación  
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entre acciones y objetos, el preoperacional, en el que se dan ya representaciones, 

aunque ligadas aun con actividades sensoriomotrices y el operacional en el que se 

dispone la noción de la permanencia de los objetos que son diferenciados de las 

actividades del sujeto y situados en el espacio y el tiempo, así como de un marco 

causal objetivo.  

 

2.4.2 Esquema corporal en niños 

El concepto de uno mismo se forma en el proceso de interacción con otras 

personas. Desde su nacimiento, la gente responde a la conducta del niño y éste 

reacciona a su vez; desde el principio de su vida el niño recibe mensajes de la 

persona acerca de sí mismo, de cómo se le juzga y de los efectos que pueden tener 

su conducta (Statt, 1980). 

 

Mientras el niño crece físicamente, desde el nacimiento hasta la pubertad el 

aspecto más importante es el concepto de si mismo. A menudo los juicios acerca de 

los niños se hace (en  presencia de ellos) en términos de su tamaño, forma y 

apariencia, estos juicios son también hechos por otros niños e influyen 

tremendamente en la formación de la imagen corporal del niño, y además puede 

tener efectos sorprendentes a largo plazo. Sin embargo, es bastante claro que al 

final de la adolescencia, cuando dejamos de crecer fisiológicamente, el esquema del 

concepto que tenemos de nosotros mismos ya se ha determinado y la pregunta 

crucial de si nos gustamos o no, a nosotros mismos ya ha sido contestada (Statt, 

1980). 

 

En términos generales, el esquema corporal puede definirse como la intuición 

global o conocimiento inmediato de nuestro cuerpo, tanto en estado de reposo 

como en movimiento, en función de la interacción de sus partes y sobre todo de 

relación con el espacio que lo rodea. Se considera que este concepto tiene un 

carácter evolutivo, siendo el cuerpo el primer objeto que el niño percibe. Desde que 

nace percibe sensaciones de satisfacción, dolor, visuales y auditivas. Antes de 

conocer el mundo que lo rodea, el niño conoce su cuerpo, todo esto es apoyado por 
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los diversos autores que han estudiado la evolución psicomotora del niño. 

(Ballesteros, 1982) 

 

Otros autores señalan que los niños hermosos resultan preferidos por sus pares en 

comparación con los niños percibidos como feos, ya desde la edad preescolar 

también se percibe al niño hermoso como más independiente, más simpático, más 

capaz de valerse por si mismo que los otros niños, mientras que el niño poco 

agraciado es juzgado más agresivo y al mismo tiempo más temeroso que sus pares 

(Schilder, 1989). 

 

Campbell (1952) menciona que lo que el niño aprenda, piense y siente hoy, influirá 

en lo que aprenda, piense y sienta el día de mañana, por lo que podemos decir que 

es importante que se forme en el una sana opinión de sí mismo, puesto, 

permanecerá con el paso del tiempo y así mismo se extenderá a los demás. 

 

Gilham (1982), señala que los aprendizajes que tienen los niños dentro y fuera de la 

escuela son aprendizajes sociales, que le ayudan a considerarse a si mismo y a los 

demás con creciente respeto, estos aprendizajes le ayudan a adquirir la capacidad 

para resolver  problemas y a crear una mejor comprensión de la convivencia de los 

demás. Cuando un niño tiene confianza en si mismo, y en los otros, cuenta con 

habilidades para enfrentar sus propias limitaciones. El tipo de personas que llegue 

a ser un niño depende del grado en que los componentes favorables de su medio 

ambiente preponderen sobre los desfavorables, cada individuo se desarrolla sobre 

los medios para compensar los obstáculos o impedimentos sobre los cuales no 

tienen control, el tipo de compensación y el grado en que se desarrolla pueden 

mejorar o degradar la autoimagen. Para una aceptación favorable de si mismo es 

necesario tener un  status con sus pares. 

 

2.4.3 Imagen corporal y enfermedad. 

Muchas veces los dolores internos se traducen en dolores cutáneos, pero las 

sensaciones de dolor ya sean viscerales o superficiales son importantes para la 
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formación de la imagen corporal, dado es el hecho de que en los puntos doloridos 

del cuerpo se siente como si la piel se levantara o se convirtiera en un centro que es 

aislado de la imagen corporal. 

 

La imagen corporal suele desarrollarse lentamente, es maleable y responde a la 

acción de enfermedades, traumas, situaciones emocionales y tratamientos, además 

la imagen corporal queda alterada no sólo con lesiones, sino con tatuajes, 

cosméticos y la vestimenta. El concepto que el niño se forma de su propio cuerpo 

constituye una estructura nuclear en su personalidad posterior y determinará su 

capacidad de adaptarse a sus cambios físicos, enfermedades y traumatismos graves 

(Ajuriaguerra & Marcelli, 1996). 

 

La enfermedad distorsiona la imagen del cuerpo. Un órgano afectado puede 

mostrarse tan importante como para afectar el propio cuerpo, de una manera 

importante, un órgano es de gran valor para la personalidad y puede representar 

grandes trastornos, aunque la enfermedad desde un punto de vista funcional no sea 

grave. Los defectos físicos invalidantes, como incapacidad para efectuar 

movimiento o que pone al paciente en desventaja respecto a sus semejantes puede 

tener un profundo efecto sobre la salud emocional (Kolb, 1959; 1975). 

 
Generalmente se considera que el signo de la enfermedad orgánica es el dolor y el 

malestar, y que toda enfermedad representa sufrimiento, por lo que el individuo, 

cuando esta enfermo,  se presenta de una manera lastimosa y pasiva. Por lo tanto, 

siempre que sentimos dolor, experimentamos un cambio en el modelo postural del 

cuerpo. Dando como resultado que la imagen corporal sea alterada por la 

enfermedad. Un padecimiento oncológico en desarrollo puede o no provocar 

cambio inmediato en el modelo postural del cuerpo, pero si puede determinar 

fatiga, debilidad e inapetencia, cosas todas que se hayan vinculados con la imagen 

corporal (Cruz, 2000). 
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Así, la enfermedad nos permite experimentar de una manera diferente nuestro 

cuerpo, modificando al mismo tiempo nuestra imagen corporal. Es así, que las 

pequeñas experiencias de la vida cotidiana con las enfermedades orgánicas nos 

permiten experimentar con nuestra imagen corporal y así adquirir la 

representación clave de un órgano determinado que no se halle directamente 

representado en el mundo postural del cuerpo (Cruz, 2000). 

 

2.4.4 Imagen corporal y satisfacción en los niños 

La satisfacción corporal contribuye significativamente en la adaptación personal y 

social, con la autoestima favorable así como el equilibrio emocional (Brucho-

Sweitzer, 1992) 

 

La insatisfacción  con la imagen corporal tiene un origen de carácter psicosocial y 

cognoscitivo, en el que interviene un proceso de conocimiento que involucra la 

interacción de otros procesos de percepción, aprendizaje, y pensamiento, y  por 

otro lado,  tienen un origen actitudinal, ya que además de conocimiento, expresa, 

afecto y una disposición de aceptación o rechazo hacia la propia figura corporal, de 

esta manera la insatisfacción con la imagen corporal implica conocimientos, 

creencias, valores, expectativas y actitudes que un sujeto socializado, internaliza, 

adopta y constituye, como parte de una cultura. (Gómez, 1993) 

 

La insatisfacción es el grado en que al individuo le gusta o le disgusta el tamaño y la 

forma de su cuerpo, y a menudo se mide por cuestionarios y escalas. La alteración 

del componente perceptual en la imagen corporal y la insatisfacción con la misma 

son resultado de varios factores (Gómez Pérez –Mitre, 1997; 1998): 

1. Las condiciones sociales. Como la presión que ejerce algunos agentes 

socializadores, entre ellos los medios de comunicación, quienes promueven 

símbolos y estereotipos de belleza, amor, roles de género, etc. 

2. Variables individuales más objetivas, como peso y la forma real del cuerpo. 
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3. Variables psicosociales subjetivas, como autopercepción y percepción de los 

otros sobre el peso y el tamaño corporal, figura ideal, autoatribuciones, 

autoconcepto y autoestima entre otros. 

4. Comportamientos alimentarios, grupos, diferencia y clase social. 

 

Existen varias maneras en las que se puede medir la satisfacción o insatisfacción 

con la imagen corporal, un método para medir la distorsión de la imagen corporal 

consiste en presentarle al sujeto 9 siluetas con diferentes tamaños corporales que 

van de un rango de delgada a obesa. Las tarjetas se colocan frente al sujeto, a quien 

se le pide que seleccione la tarjeta que más se parezca a su tamaño corporal actual 

tal y como lo percibe, después se colocan de nuevo las tarjetas frente al sujeto y se 

le pide que elija la tarjeta que más se acerque al tamaño corporal que le gustaría 

tener (Williamson, Davis, Bennet, Goreezny & Gleaves, 1989),. 

 

Una de forma de estimar la variable satisfacción/insatisfacción corporal es través 

de la distancia que existe entre realidad e idealidad. Por lo tanto, la satisfacción e 

insatisfacción se manifiesta en relación al grado de discrepancia que existe entre la 

figura real del sujeto y la figura que constituye su ideal corporal. Sin embargo, lo 

más importante a destacar es que la dirección de la autopercepción positiva o 

negativa ha mostrado ser el mejor predictor de la satisfacción corporal. Así, 

considerarse atractivo (a) correlacionará más alto con la satisfacción corporal que 

serlo efectiva y objetivamente (Gómez Pérez- Mitre, 1998).  

 

La percepción del grado de auto-estima en el niño es un factor que se correlaciona 

con la adaptación del niño a la enfermedad crónica (Thompson & Gustafson, 1996). 

 

Los cambios en el auto-concepto cambian con el desarrollo, así los niños cambian 

su visión desde los aspectos relacionados con la conducta en los primeros años, a 

constructos vinculados con características personales en la infancia intermedia, 

hasta aspectos psicológicos más abstractos en la adolescencia. Siendo en la escuela 

primaria donde los niños inician comparaciones sociales para realizar juicios de 
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valor. De tal forma que el auto-concepto puede variar dependiendo del grupo de 

comparación (Harter, 1985;1986).  

 

En los niños con enfermedades crónicas, como el cáncer, se ha observado que 

dentro de las causas que producen ansiedad se encuentran la pérdida de cabello, 

alteración de la imagen corporal y una creciente necesidad de cercanía física. Es 

común que se presente depresión, rechazo, aislamiento, resentimiento, desaliento, 

enojo y sentimientos de indefensión y desesperación (Donovan, Sanson-Fisher & 

Redman, 1989). 

 

Sin duda los cambios en la apariencia física tienen implicaciones psicológicas para 

los niños que han experimentado el tratamiento contra el cáncer. En general, una 

pobre imagen del cuerpo es asociada con bajo rendimiento académico, baja 

autoestima y síntomas de depresión. (Hesse-Biber, Clayton-Matthews, &  Downey, 

1987; Noles, Cash & Winstead, 1985). 

 

En un estudio realizado por Varni, Katz, Colegrove y Dolgin (1993) se encontró que 

estas asociaciones son verdaderas en pacientes oncológico pediátricos. Este 

estudio, se realizó con 30 niños de 8 a 13 años de edad con varios tipos de cáncer, 

se mostró que entre más positiva es la percepción de su apariencia física existen 

menos síntomas de depresión, ansiedad social y una autoestima alta.  

 

En otra investigación realizada por Pendley, Dahlquist y Dreyer (1997) en 21 

sobrevivientes del cáncer, cuyas edades estaban entre los 11 y 21 años, se encontró 

que entre más consideren que su apariencia física ha sido dañada por el cáncer, 

más difícil será su adaptación social, esto incluye sentimientos de soledad y 

ansiedad social. 

 

Los efectos psicológicos relacionados con la apariencia física no son los únicos que 

un niño con cáncer experimenta. Kazak (1994) afirma que “…los datos son claros 

en confirmar que muchos niños que sobreviven al cáncer no tienen dificultades 
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psicológicas significativas y que la mayoría se adapta bien. Sin embargo, existen 

sobrevivientes con dificultades significativas que no son claras todavía”.  

 

Varni, Katz, Colegrove y Dolgin (1994) afirman que “los efectos del cáncer 

pediátrico, como el dolor ante el tratamiento, las náuseas y el vómito; efectos 

visibles como la pérdida del cabello, ganar o perder peso, el desfiguramiento físico 

y las repetidas ausencias a la escuela, impactan negativamente la adaptación social 

y psicológica del niño”. 
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CAPÍTULO 3 

INTERVENCIONES PSICOLÓGICAS   
 

3.1 INTERVENCIONES PSICOLÓGICAS 

Las intervenciones psicológicas en su mayoría se centran en una sola etapa del 

tratamiento oncológico, la reducción del estrés pre-quirúrgico y la adaptación al 

tratamiento complementario. Esta visión permite identificar las necesidades del 

paciente y las fuentes de estrés a las que se enfrenta en cada momento del 

tratamiento (Bayés, 1985). 

 

Existen distintas intervenciones psicológicas diseñadas para facilitar el ajuste del 

niño y su familia a situaciones estresantes o de crisis (Kendall & Hollond, 1979).  

 

Antes de 1970 la mayor parte de los esfuerzos de intervención emanaban de los 

centros de servicios de salud, con un enfoque centrado en el niño. El profesional de 

la salud era visto como el experto que proveía de cambios al niño, mientras que los 

padres solo se observaban como agentes pasivos en los programas de intervención 

(Thompson & Gustafson, 1996). 

 

A finales de los 70’s el modelo de atención empezó a cambiar para incluir una 

participación más extensa de los padres. Los programas de intervención se 

ampliaron a las casas, y los padres se transformaron en terapeutas encargados de 

continuar con las prescripciones médicas (Thompson & Gustafson, 1996). 

 

La importancia de las familias para facilitar el desarrollo de los niños con 

enfermedades  o necesidades especiales se hizo evidente. La diferencia principal 

con la visión anterior radica en que las familias incorporaron las necesidades del 

niño dentro del contexto de las necesidades y prioridades de la familia (Shelton & 

Stepanek, 1994). 
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En el modelo de atención centrado en la familia el profesional de la salud, sirve 

como consulta para el padre y le ayuda a adquirir el conocimiento y las habilidades 

que necesita para el cuidado de su hijo con necesidades especiales (Bazyk, 1989). 

 

De tal manera, que el modelo centrado en  la familia esta basado en principios que 

se diseñan para aumentar el empoderamiento en la familia, en primer lugar la 

participación proactiva lleva a que las personas se perciban como competentes y 

capacidad, en segundo lugar la falla en la competencia no se debe a un déficit 

personal, sino a deficiencias del sistema de salud que provee el apoyo y en tercer 

lugar los individuos necesitan la información necesaria para tomar una decisión, 

para desarrollar las competencias necesarias y para atribuir el cambio de conducta 

a sus propias acciones (Dunts, Trivette, Davis & Cornwell, 1988). 

 

Desde la perspectiva cognitivo-conductual, se encuentran intervenciones 

psicológicas cuyo propósito es mantener los efectos positivos demostrados por la 

terapia conductual e incorporar actividades cognitivas para hacer que se produzca 

un cambio terapéutico en el cliente (Kendall & Hollon, 1979). 

 

Las estrategias cognitivo-conductuales utilizadas en los trastornos y proceso de 

ajuste infantil, incluyen consideraciones sobre el ambiente interno y externo del 

niño y representan una perspectiva integral (Meichenbaum, 1977). 

 

Esta propuesta de intervención pone gran énfasis en el proceso del aprendizaje, así 

como la influencia de las contingencias y modelos ambientales (Kendall & Hollond, 

1979). 

 

3.1.1 Intervenciones psicológicas y enfermedades crónicas 

Existen distintos factores que se deben tomar en cuenta en las intervenciones 

psicológicas enfocadas a  enfermedades crónicas como el cáncer. Por ejemplo, las 

características de la enfermedad, los efectos secundarios del tratamiento médico 

(que pueden ser incluso más frecuentes que los propios de la enfermedad), de igual 
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manera, se debe tomar en cuenta el grado o nivel de conocimiento que tiene el niño 

sobre su enfermedad, y finalmente las expectativas de éxito terapéutico que 

presenta el paciente y su familia. 

 

 Efectos secundarios del tratamiento médico (nausea y vómito) 

Las intervenciones psicológicas se pueden enfocar a disminuir los efectos 

secundarios del tratamiento. Por ejemplo, entre los distintos efectos secundarios de 

la quimioterapia destacan las náuseas y los vómitos que, de modo sistemático, 

suelen aparecer una o dos horas después de su administración  y que pueden 

prolongarse entre 2 y 4 horas después de la sesión, si bien se observan importantes 

diferencias  individuales en la frecuencia e intensidad de los síntomas (Bayés, 1985) 

 

 Información y educación sobre la enfermedad 

Por otra parte, hace algunas décadas prevalecía la tendencia a ocultar al paciente 

los datos sobre su enfermedad, y tan sólo en los últimos años  ha adquirido  fuerza 

la postura contraria. Existiendo un importante número de pacientes que desean ser 

informados lo más completamente posible sobre su enfermedad, mientras otros no 

desean recibir  información alguna sobre ella. Por otra parte, también se ha 

constatado que a corto plazo es más probable que la información al paciente de 

cáncer provoque desajustes conductuales, especialmente en aquellos casos en los 

que la enfermedad tiene un peor pronóstico, mientras que a largo plazo la 

información mejora la adaptación a la enfermedad (Durá, 1990) 

 

En términos generales, si se ha decidido comunicar al paciente de cáncer lo relativo 

a su enfermedad, los efectos positivos dependerán del contenido, del cómo y 

cuándo se dé la información. En cuanto al contenido, se destaca el diagnóstico y las 

características clínicas del cáncer, las características del sistema de diagnóstico y 

tratamiento, los efectos secundarios del tratamiento (alopecia, náuseas, vómitos, 

etc.) y las medidas paliativas disponibles para hacerles frente (Cruzado & Olivares, 

1996).  
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Con respecto al cómo y cuándo facilitar la información se han subrayado los 

siguientes aspectos: la información debe darse gradualmente en función de la fase 

del proceso de atención en que la persona se encuentre. Demasiada información 

puede confundir al paciente, en particular en el momento en que su capacidad para 

atender y comprender no es la óptima (Cruzado & Olivares, 1996).  

Por otra parte, la información debe ser congruente, de tal manera que es 

imprescindible una buena comunicación entre los doctores y otros profesionales 

del equipo de salud, para evitar contradicciones o explicaciones diferentes el 

problema. Además, la información debe ser dada por el médico, aunque los 

aspectos psicosociales (relacionados  con los vómitos, con la imagen corporal, etc.) 

han de ser tratados, por el psicólogo (Cruzado & Olivares, 1996). 

 

Finalmente, no se debe olvidar tener una visión realista sobre las posibilidades de 

tratamiento y en las elevadas tasas de recuperación existentes en la actualidad, 

además de destacar el papel que la conducta del propio paciente desempeña en su 

recuperación (Cruzado & Olivares, 1996). Adicionalmente, al trabajar con niños se 

debe de tomar en cuenta la edad.  

 

3.2  COMPONENTES DE UNA INTERVENCIÓN COGNITIVO-CONDUCTUAL 

Existen distintas estrategias psicológicas que pueden ser empleadas en beneficio de 

los pacientes que presentan algún padecimiento crónico. Dichas intervenciones 

pueden variar en su marco teórico de referencia, en sus procedimientos y 

modalidad de intervención (individual o grupal), y finalmente en el objetivo de la 

intervención (apoyar al paciente en su adaptación a los procedimientos médicos, 

brindar apoyo previo o posterior al tratamiento médico, brindar apoyo para seguir 

recomendaciones médicas, etc.). 

 

Sin embargo, debido a los múltiples efectos que el cáncer origina en los niños y sus 

familias es importante contar con una estrategia de intervención psicológica que les 

permita desarrollar habilidades para adaptarse al proceso. Bayés (1990) menciona 
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que las intervenciones psicológicas tienen que usarse, siempre que se consideren 

oportunas, como tratamiento complementario (no como sustituto de las 

intervenciones biomédicas) y que el objetivo básico de las mismas debe ser siempre 

la mejora de la calidad de vida del paciente y finalmente que existe la posibilidad, 

tanto en la investigación como en la clínica, de que los factores psicológicos puedan 

afectar, directa o indirectamente, positiva o negativamente, al curso biológico del 

proceso neoplásico y el tiempo de supervivencia del enfermo”. 

 

El apoyo psicológico debe considerar el brindar estrategias integrales que 

favorezcan la adaptación del niño y su familia durante el proceso de la enfermedad 

y en el momento de lograr sobrevivir al padecimiento oncológico. El trabajo del 

psicólogo en el campo de la Psicooncología tiene al menos dos metas específicas: 

lograr incrementar la adherencia a los tratamientos médicos e incrementar la 

calidad de vida del niño con cáncer y su familia. Al respecto existe evidencia de que 

las intervenciones cognitivo-conductuales logran cambiar los estilos explicativos y 

alterar el funcionamiento inmune por lo que aumentan la probabilidad de mejorar 

el estado de salud de los pacientes o incluso logran prevenir futuras complicaciones 

asociadas al desajuste emocional (Antoni, Cruess, Cruess, Kumar, et al 2000; 

Antoni, Cruess, Cruess, Lutgendorf, et al, 2000; Bartroph, Lazarus, Luckhurst, 

Kiloh & Penny, 1977; Beck, 1976; Beck, Rush, Shaw & Emery, 1979; Cruess, Antoni, 

Kumar & Schneiderman, 2000; Elkin, Pilkonis, Docherty & Sotskyk, 1988; Ellis, 

1962; Galán, 1995; Green, Green & Santoro, 1988; Kielcolt-Glaser, Glaser, Williger, 

Stout, Messick, et al, 1985; DeRubeis, Evans, Hollín, Garvey, Grove & Tuason, 

1990; Kazdin, Wilcoxon, 1976; Kuhl, 1981; Nolen-Hoeksema, 1990; Zullow, 1984). 

 

3.2.1 Estilos explicativos y entrenamiento en optimismo. 

Las personas que enfrentan situaciones de estrés agudo, pueden llegar a evaluar 

que no cuentan con los recursos necesarios para hacer frente a la situación, por lo 

que pueden percibir que no tienen el control de la situación, quedando en un 

estado de indefensión, es decir, tienden a deprimirse (Seligman, Peterson & 

Vaillant, 1988).  
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Al respecto, Green y Shellenberger (1991) mencionan características importantes 

de los pacientes con cáncer, encontrando que los posibles factores psicológicos que 

están vínculados con padecimientos oncológicos son: 1) estilo interpersonal, como 

un esfuerzo para parecer bueno y ser bueno; aceptar la autoridad; docilidad y 

lealtad; 2) el temperamento, manifestándose en depresión; indefensión/ 

esesperanza y fatiga; de la misma manera el estilo emocional se muestra en la 

tranquilidad y la supresión de emociones negativas; 3) el estilo cognitivo que se 

muestra en la aceptación estoica; y el aspecto racional, leal a la realidad; y un 

pensamiento pesimista y 4) los factores sociales tienen que ver con la soledad; 

carencia de apoyo social, carencia de intimidad y déficit en habilidades sociales. Lo 

que otros autores llaman personalidad “Tipo C” (Morris & Creer, 1980; Temoshok, 

1987). 

 

De igual forma, Grossarth-Maticek y Eysenck (1990) señalan algunos estilos de 

reacción ante eventos estresantes. Dos de ellos muy relacionados con el cáncer: el 

primero de ellos se refiere a las personas que ante situaciones estresantes suelen 

reaccionar con sentimientos de desesperanza, indefensión y tendencia a reprimir 

las reacciones emocionales abiertas; el segundo de los estilos toca el aspecto 

racional-antiemocional, en donde las personas suelen negar las manifestaciones 

afectivas, encontrando dificultad para expresar las emociones, hay predominio de 

lo racional sobre lo emocional (Carver, 1994). 

 

Por otra parte, estudios experimentales mencionan que el estado de indefensión o 

desesperanza facilita el crecimiento de tumores. En uno de los primeros estudios 

sobre el impacto de la indefensión se utilizaron tres grupos de ratas, el primero fue 

expuesto a una descarga eléctrica con posibilidad de escapar, el segundo grupo fue 

expuesto a una descarga eléctrica sin posibilidad escapar y al tercer grupo no se le 

suministro ninguna descarga. En los tres grupos se controló la cantidad y duración 

de la descarga, la alimentación y el ambiente, teniendo como única diferencia la 

variable psicológica. Un día antes de iniciar el experimento se implantaron células 

de sarcoma en las ratas de cada grupo, de tal manera que bajo condiciones 

normales el 50% de los animales rechazarían el tumor y sobrevivirían. El primer 
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grupo adquirió habilidades para evitar la descarga, el segundo desarrollo 

indefensión  y el tercer grupo no presento cambios. Después de un mes el 50% de 

las ratas que no recibieron descargas murió mientras el otro 50% rechazo el tumor 

tal como se esperaba. El grupo que desarrollo habilidades para escapar de la 

descarga logro que el 70% rechazara el tumor. Finalmente en el grupo que 

manifestó indefensión solo el 27% logro rechazar el tumor, muriendo un 73% de los 

sujetos con indefensión (Seligman & Visintainer, 1985; Sklar & Anisman, 1979; 

Visintainer & Seligman, 1983). 

 

Los investigadores han identificado que el sistema inmunológico de los sujetos con 

indefensión presenta disminución de células T y alteraciones en el funcionamiento 

de las células NK. Dichos hallazgos permiten identificar que la indefensión no solo 

altera el comportamiento, sino que también deprime al sistema inmune (Bartrop, 

Lockhurts, Lazarus, Kiloh & Penney, 1979; Burns & Seligaman, 1989; Irwin, 

Daniels, Bloom, Smith & Weiner, 1987; Peterson, Seligman & Vaillant, 1988). 

 

La indefensión que se presenta en las personas esta relacionada con la forma en la 

que los individuos explican el origen de las cosas que les suceden, Seligman le 

llamo a esto “estilo explicativo”. Identificando tres dimensiones que son utilizadas 

para explicar la ocurrencia de cualquier evento positivo o negativo, y que 

corresponden a la dimensión de permanencia, dominio y personalización. 

Permanencia se refiere a cogniciones temporales vs permanentes (los niños que 

están en riesgo de una depresión creen que las causas de los eventos negativos que 

les ocurren son permanentes). La dimensión de dominio se refiere a cogniciones 

específicas vs globales (los niños que piensan que una causa es permanente y global 

proyectaran sus efectos a lo largo del tiempo, dándose por vencidos en todas las 

áreas y no solo en la del problema). Finalmente el dominio personal menciona 

pensamientos internos vs externos (refiriéndose a quién es responsable de un error 

o problema, en este caso los niños pueden culparse a si mismos teniendo además 

baja autoestima) (Abramson, Seligman & Teasdale, 1978; Sweeney, Anderson & 

Bailesy, 1986; Weiner, Frieze, Kukla, Reed, Rest & Rosenbaum, 1971).  
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La combinación de pensamientos globales, permanentes e internos lleva a las 

personas a tener pensamientos pesimistas, mientras que la combinación de 

pensamientos temporales, específicos y externos son característicos de las personas 

optimistas. Investigaciones en niños que presentan altos niveles de síntomas 

depresivos reportan que éstos tienen un estilo pesimista para explicar los eventos 

(Hops, 1992, 1995; Altman & Gotlib, 1988), déficit en habilidades sociales y bajo 

dominio para resolver problemas.  

 

Seligman (1991) propone que los estilos explicativos son un continuo en el cual el 

pensamiento de los niños puede caer en un extremo o en otro. Debido a las tres 

dimensiones de los estilos explicativos se presentan diferentes combinaciones de 

cada dimensión, lo que lleva a los niños a tener  cogniciones optimistas o 

pesimistas. Los estilos explicativos de los individuos surgen desde la infancia y son 

moldeados por el estilo explicativo de la madre, por las críticas de los adultos 

significativos (padres y maestros), y por la forma en la que se manejan las 

situaciones de crisis que se presentan en la infancia (si ante la crisis presentan 

estilos optimistas o pesimistas) (Dweck & Licht, 1980; Seligman & Elder, 1985). 

 

Los hallazgos anteriores permiten identificar que las personas pesimistas se 

encuentran en riesgo de padecer alteraciones en su sistema inmune, presentar 

enfermedades y complicar su estado de salud al tener baja adherencia médica, ya 

que no perciben que su comportamiento cambie su salud. La falta de adherencia 

terapéutica en el paciente con cáncer interfiere en estudios de investigación, 

morbilidad, mortalidad y durabilidad a corto, mediano y largo plazo dando 

estadísticas falsas y poco confiables (Puente, 1985). 

 

Un ejemplo de lo anterior se observó en los hallazgos que muestran que las 

personas con pensamientos pesimistas se enferman dos veces más en comparación 

con las personas optimistas (Peterson, Seligman & Vaillant, 1988).  

 

Además, investigaciones en niños que presentan altos niveles de síntomas 

depresivos reportan que éstos tienen un estilo pesimista para explicar los eventos 
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(Hops, Lewinsohn, Andrews & Roberts, 1990; Kaslow, Rehm & Siegel, 1984; Nolen-

Hoeksema, 1987), déficit en habilidades sociales y bajo dominio para desarrollar 

cosas (Altmann & Gotlib, 1988; Hops et al., 1990; Leon, Kendall & Garber, 1980; 

Nolen-Hoeksema, 1987). 

 

El objetivo del entrenamiento en optimismo esta sustentado en los principios de la  

Psicología Positiva, es decir, en entender y promover los factores que permiten a los 

individuos, comunidades y sociedades tener un mayor bienestar (Seligman & 

Csikszentmihalyi, 2000). Al respecto se ha encontrado que el balance general que 

hacen las personas sobre sus emociones positivas o negativas predice sus juicios 

sobre su bienestar subjetivo (Diener, Sandvik, & Pavot, 1991). 

 

Las emociones positivas tienen gran importancia no solo como emociones en si 

mismas, sino como medios para lograr crecimiento psicológico y para mejorar el 

bienestar a lo largo del tiempo. La emoción comienza con la evaluación del 

individuo del significado personal de algún evento antecedente. El proceso de 

evaluación desencadena una cascada de respuestas que se manifiestan a lo largo de 

componentes del sistema, tales como, una experiencia subjetiva, una expresión 

facial, procesamiento cognitivo, y cambios fisiológicos (Fredrickson, 2001). 

 

De tal forma que el afecto positivo facilita el acercamiento conductual 

(Cacioppo,Gardner &Berntson, 1999; Davidson, 1993; Watson, Wiese, Vaidya & 

Tellegen, 1999) o la acción continua (Carver & Scheier, 1990). Desde esta 

perspectiva la experiencia de afecto positivo lleva al individuo a comprometerse 

con su entorno y participar en actividades, muchas de las cuales, son adaptativas 

para el individuo, su especie o ambos (Fredrickson, 2001). 

 

Debido a que las emociones positivas incluyen un componente de afecto positivo, 

funcionan como señal interna para el acercamiento o la continuidad. Incluso, las 

emociones positivas comparten esta función con un amplio rango de otros afectos 

positivos. El placer sensorial por ejemplo, motiva a las personas al acercamiento y a 



CAPITULO 3                                                     Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias               

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

103

continuar consumiendo cualquier estímulo que sea biológicamente útil en ese 

momento (Cabanac, 1971) 

 

La Teoría de la Amplitud y Construcción de las emociones positivas, menciona que 

ciertas emociones positivas discretas, incluyendo la alegría, el interés, la 

satisfacción, el orgullo y el amor a pesar de ser diferentes, todas comparten la 

habilidad para ampliar el repertorio de pensamientos, acciones y construir recursos 

personales, que van desde lo físico e intelectual a los recursos sociales y 

psicológicos (Fredrickson, 2001). A pesar de que las emociones positivas no se 

presentan de manera natural ante situaciones amenazantes, si brindan mayor 

amplitud en el repertorio de las personas en cuanto a los pensamientos-acciones 

que se presentan ante situaciones adversas (Fredrickson, 1998, 2000,2001). 

 

Diversos estudios han demostrado que las personas optimistas resisten la 

indefensión, no se deprimen tan fácilmente y por lo tanto previenen que su sistema 

inmune altere su funcionamiento, encontrando que se enferman menos y buscan 

ayuda profesional cuando se presenta alguna alteración en su salud por lo que 

tienen mayor adherencia médica y cuentan con habilidades sociales que les 

permiten tener apoyo social en los momentos difíciles lo que amortigua el impacto 

del estrés, finalmente son personas que saben resolver problemas por lo que se 

perciben exitosos en distintos escenarios particularmente en ámbitos familiares, 

académicos y laborales (Aspinwall, Brunhart, 2000; Aspinwall, Richer & Hoffman, 

2001; Danner, Snowdon, & Friesen, 2001; Fredrickson, 1998,2000,2001; Headey, 

Wearing, 1989;Isen, Rosenzweig, & Young, 1991; Kamen-Siegel, Rodin, Seligman & 

Dawyer, 1991; Maruta, Colligan, Malinchoc & Offord, 2000; Ostir, Markides, Black 

& Goodwin, 2000; Staw, Sutton, & Pelled, 1994; Seligman, 1998; Seligman, 2002; 

Segerstrom, Taylor, Kemeny & Fahey, 1998; Valliant, 2000, 2002). 

 

Por lo tanto, uno de los objetivos de las intervenciones psicológicas es prevenir el 

estado de depresión (y sus consecuencias) o en su defecto, lograr que la persona 

logre una reestructuración cognitiva adaptativa y adquiera habilidades 

conductuales como consecuencia del proceso terapéutico. Los modelos de 
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intervención basados en la reestructuración cognitiva adoptan los principios 

desarrollados por Beck (1976; Beck, Rush, Shaw & Emery, 1979): 

a) La triada cognitiva: La triada cognitiva hace referencia a la tendencia de un 

individuo (con depresión) a tener observaciones negativas y poco realistas sobre su 

propia persona, su situación y su futuro. Identificándose como una persona poco 

valiosa, percibiendo el ambiente y la situación como injusta y negativa, por lo que 

el futuro es percibido como inevitablemente negativo. 

b) El esquema cognitivo: Beck menciona que una persona (deprimida) puede 

mantener su visión fatalista sobre su persona, la situación y su futuro a pesar de 

que exista evidencia positiva en su contra 

c) Errores en el proceso de información: debido a que la persona tiene una visión 

equivocada de si mismo, la situación y su futuro, se presentan “errores sistemáticos 

de pensamiento”, es decir errores en el procesamiento de la información. Lo que 

mantiene la triada y el esquema cognitivo. 

 

3.2.2 Entrenamiento en adherencia terapéutica 

Algunas investigaciones que buscan aproximarse al cumplimiento de la adherencia 

terapéutica, a partir de diversas terapias tales como la del autocontrol (Leventhal, 

1983),  han empleado los autoregistros para que el paciente observe, valore y 

cambie su propia conducta. Dentro de la evaluación de la adherencia, el análisis 

funcional de las habilidades requeridas para el seguimiento correcto del 

tratamiento permite establecer criterios más objetivos para la cuantificación de los 

determinantes de la adherencia (Caballo, 1991). 

 

Algunas características empleadas para mejorar el cumplimiento del tratamiento 

médico son: cada programa terapéutico es distinto de otros, por lo tanto ha de 

describirse de forma específica las habilidades que requiere cada paciente para 

seguir las instrucciones dadas por el médico y deben ir desde las conductas más 

simples hasta las más complejas. Por ejemplo, 1) disponer de criterios objetivos 

para evaluar el grado de competencia del paciente y programar el entrenamiento 

que requiera; 2)  asegurar que el paciente conoce y puede realizar por lo menos las 
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pautas terapéuticas mínimas para lograr un análisis objetivo y promover la 

adherencia y  3) la efectividad de la terapia no sólo esta en función de  los 

parámetros clínicos del paciente, sino de la competencia de  éste para incorporar 

las pautas médicas a sus rutinas (Caballo, 1991).  

A causa de la naturaleza tan compleja para evaluar e incrementar la adherencia a 

las prescripciones médicas, se ha buscado crear intervenciones más efectivas que 

combinen  estrategias como: 1) instrucciones escritas, 2) incrementar el monitoreo 

para proveer los cuidados de salud y 3) intervenciones conductuales, las cuales se 

han apoyado en la economía de fichas.  

 

Por ejemplo, en una investigación realizada por Da Costa, Rapoff, Lemanek y 

Goldstein (1997) se buscó promover la adherencia terapéutica en niños con asma 

mediante un modelo de intervención ABA (A = evaluación sin tratamiento, B = 

evaluación con el tratamiento) en el que se daba a los niños instrucciones escritas 

de cómo administrarse su medicamento. La intervención terapéutica consistió en 

educar a los niños y sus padres acerca de su enfermedad. Se combinó esta 

estrategia con la economía de fichas. Durante 2 horas se les mostraban videos a los 

niños y sus padres acerca de los tópicos del funcionamiento pulmonar normal, la 

fisiopatología del asma, el uso de medicamentos y episodios asmáticos. A los 

padres se les enseño el uso de la economía de fichas. Ellos debían otorgar puntos a 

sus hijos cada que tomaran adecuadamente sus medicamentos; estos puntos 

podían ser cambiados por privilegios. Los resultados mostraron que la adherencia 

al tratamiento incrementó con los videos informativos y el uso de la economía de 

fichas; pero cuando la economía de fichas fue retirada, la adherencia terapéutica 

tuvo un descenso. Los autores sugieren incluir en sus videos informativos los 

beneficios de adherirse al tratamiento y controlar la entrega de puntos.   

 

Haynes, Taylor y Sackett (1979) basándose en estudios de regímenes terapéuticos, 

clasificó en tres categorías las  estrategias que promueven la adherencia:  

1)  Estrategias educacionales 

2)  Estrategias conductuales 
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3) La combinación de ambas estrategias,  educacionales  y conductuales. 

Las estrategias educacionales promovían la adherencia al transmitir  información  

relacionada con el tipo de enfermedad y el tratamiento que requerían los pacientes. 

El objetivo de esta estrategia se basa en los conocimientos, las actitudes  y la 

información que el paciente podía o no incorporar a su repertorio de 

conocimientos. Las estrategias conductuales  buscaron cambiar las conductas 

involucradas en la adherencia, que incluía eliminar las barreras para 

incrementarla, las pistas o estímulos que favorezcan la adherencia y el 

reforzamiento de la adherencia. Basándose en sus resultados, Haynes y cols. (1979) 

reportó que las tasas  de promoción de la adherencia fueron del 64% para las 

estrategias educacionales, 85 % para las estrategias conductuales, y para la 

combinación de estrategias conductuales y educacionales 88%. Estos porcentajes 

de adherencia se asociaron con los resultados terapéuticos, en los cuales se 

encontró  un 50% para las estrategias educacionales, 82% para las estrategias 

conductuales y 75 % para la combinación de estas estrategias.  

 

Dunbar Jacob, Dunning y Dwyer (1993) llevaron a cabo una revisión de la 

literatura para identificar estudios relacionados con adherencia en población 

pediatrica que hubieran sido publicados entre 1970 y 1989 (excluyendo articulos 

sobre  abuso de sustancias). Identificando 91 articulos de investigación, 

encontrando que el 50% se enfoca a adolescentes y solo el 20% se enfoca a 

prescolares e infantes. En pacientes pediátricos las investigaciones realizadas  para 

evaluar las intervenciones que buscan incrementar la adherencia al tratamiento 

médico han hecho uso de estudios descriptivos y correlaciónales, estos últimos son 

los más encontrados en reportes de investigación sobre adherencia terapéutica 

(Sherbourne, 1992).  

Los programas de reforzamiento, emplean los reforzadores como estrategias 

conductuales para la medicación y como promotor de la adherencia. La economía 

de fichas, utiliza puntos o fichas para reforzar las conductas de adherencia; se 

apoya en instrucciones escritas para mejorar la comprensión e incrementar el 
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monitoreo (Sherbourne, 1992). La economía de fichas la han empleado con niños 

sometidos a regímenes médicos complejos, tales como la diabetes y la artritis 

(Rapoff, Lindsley, & Christophersen, 1984) y regímenes más agudos que requieren 

el tratamiento de infecciones urinarias, otitis y problemas de  higiene dental. 

 

3.2.3  Entrenamiento en autoeficacia 

Las intervenciones basadas en la Teoría de la Autoeficacia, han sido usadas para 

entender y predecir la conducta en un amplio rango de áreas, tales como la 

ansiedad, miedo, fobias, pánico, depresión y conductas adictivas. Estos estudios 

han examinado la aplicación de la Teoría de la Autoeficacia en el desarrollo de 

intervenciones clínicas (Maddux, 1995).  

 

Cada persona realiza un ajuste psicológico cuando se enfrenta a una situación 

demandante, como por ejemplo una enfermedad crónica.  En algunos casos el 

ajuste psicológico que realicen los pacientes es ineficiente e inefectivo, lo que lleva a 

los pacientes a buscar ayuda debido a su baja experiencia para solucionar 

problemas y su inefectivo control personal.  

 

De acuerdo con el argumento anterior, la Teoría de la Autoeficacia tiene como meta 

realizar intervenciones que eleven el nivel de autoeficacia personal y propone como 

estrategias:  

1) Restaurar los indicadores psicológicos y fisiológicos enseñándole al paciente a 

relajarse y sentir poca ansiedad. Cuando las personas asocian un cambio fisiológico 

con un cambio pobre en la conducta, se percibe incompetencia y fracaso. Es más 

probable que las personas tengan creencias en el cambio cuando sus sentimientos 

son positivos, que cuando son negativos. Por ejemplo, la ansiedad y la depresión 

pueden tener un impacto perjudicial en la autoeficacia (Williams, 1992),  

2) Alentar al paciente mediante la persuasión verbal para que cambie sus 

pensamientos catastróficos de aquellas situaciones que le generan miedo 
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3) Reducir el miedo del paciente a través de la Desensibilización  haciendo uso de la 

imaginería guiada 

4) Enseñarle al paciente como  puede cambiar experiencias desagradables, 

mostrándole videos sobre la interacción de otras personas ante ciertos problemas y 

sus consecuencias (aprendizaje observacional o modelamiento). 

 

Las personas usan esta información para desarrollar sus propias expectativas de 

autoeficacia sobre sus conductas y sus consecuencias (Bandura, 1977). 

 

La Teoría de la Autoeficacia esta interesada en el mantenimiento y adquisición de 

conductas de salud. Las diferentes metas a las que aspira una persona en sus 

conductas de salud son cruciales  para predecir y cambiar la conducta, por dos 

razones importantes (Maddux, 1995): 

1) Las personas difieren en las metas a las que aspiran cuando inician 

conductas de salud 

2) No todas las personas se sienten motivadas para mantener las conductas 

de salud Las conductas de salud estudiadas en investigación son: 

prevención, promoción y detección.  

 

Las conductas de prevención de salud son aquellas  que pueden prevenir o reducir 

el riesgo de futuros problemas de salud (Maddux & Rogers, 1983). Las conductas 

de promoción se refieren a  conductas que incrementen la salud. Estas conductas 

incluyen el ejercicio regular, la modificación de la dieta y el manejo del estrés en 

personas que usualmente se enferman (Maddux, 1995). Las conductas de detección 

proveen información acerca de la presencia o ausencia de una enfermedad o una 

condición potencialmente enfermiza (Maddux, 1995). 
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La razón para implementar mediciones dirigidas a la prevención del cáncer  y la 

promoción de conductas de salud durante el tratamiento en niños con esta 

enfermedad se basa en lo siguiente:  

1)  la alta prevalencia del cáncer, especialmente en adultos;  

2) la frecuente incidencia para iniciar el cáncer, y que haya un pobre 

pronóstico cuando es diagnosticado 

3) el conocimiento de que muchos de los factores de riesgo están 

relacionados con el estilo de vida y puedan prevenirse (Micozzi, 1992).  

 

Las prácticas de la dieta durante la niñez pueden ser excepcionalmente importantes 

en la incidencia y prevención del cáncer. Por ejemplo, durante el desarrollo 

maduracional en la pubertad, la mama es especialmente sensible al proceso de la 

carcinogénesis (Moon, 1989). Esto es un avance para suponer que los programas de 

intervención en la dieta  pueden reducir la incidencia de cáncer de mama  en las 

niñas en etapa adolescente (William, 1996).  

 

Por atraparte, las modificaciones en la dieta en preescolares, más que en la edad 

adulta puede reducir el riesgo del cáncer, porque aparentemente el riesgo aumenta 

con  el tiempo, cuando los hábitos alimenticios ya han sido formados y son más 

difíciles de modificar  (Holland, 1998 ).  

 

La aplicación de un programa efectivo en la prevención del cáncer en los niños y 

adolescentes para una perspectiva de salud pública, es el tema principal para el 

aprendizaje de hábitos dietéticos en las familias y escuelas. Las familias pueden ser 

muy influenciadas para determinar en los niños, valores, creencias y prácticas 

relacionadas a la salud (D´Onofrio, 1989).  

De igual forma, los programas de reducción de riesgos en las escuelas pueden ser 

idealmente una parte importante para un programa escolar (Anderson & Portnoy, 

1989). El propósito es modificar el conocimiento, las actitudes y las conductas de 
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salud. Los programas  de reducción de riesgos pueden ayudar a los niños a adoptar 

estilos de vida que promuevan la salud y prevengan enfermedades.  

 

Uno de los programas educativos en la comprensión de la salud es “Know Your 

Body” (KYB), fue desarrollado por la American Health Foundation  (Walter, 1989). 

Este programa esta asignado a proveer a los estudiantes las habilidades y 

experiencia necesaria para adoptar una salud proactiva promoviendo conductas 

que incluyan la reducción de riesgo de cáncer. 

 

Demarbe (1989) realizó un estudio en el que planteó analizar el poder predictivo de 

las expectativas de auto-eficacia y las expectativas de resultados sobre la 

adherencia a las prescripciones terapéuticas en un tratamiento comportamental  

para la cefalea tensional en una muestra de 16 estudiantes universitarios. El 

porcentaje de varianza de la adherencia explicado por  la autoeficacia fue del  

59.26%.  

 

Tuldra et al (2000) estudiaron la correlación entre la eficacia de una intervención 

psicoeducativa basada en la teoría de la autoeficacia y la efectividad al tratamiento 

virológico en 116 pacientes diagnosticados con VIH. Se estudiaron las siguientes 

variables relacionadas con la adherencia al tratamiento virológico 1)variables 

relacionadas con la enfermedad (diagnostico de VIH, conteo de linfocitos CD4), 

2)variables relacionadas con la medicación (prescripción de drogas 

antirretrovirales, número de píldoras y dosis), 3)variables relacionadas con el 

paciente (edad, creencias del estado de salud, creencias sobre la eficacia de los 

medicamentos y percepción de autoeficacia) y 4) variables relacionadas con la 

relación médico-paciente (satisfacción del paciente en su relación con el médico y 

satisfacción del paciente con la información recibida acerca de su enfermedad).  

La intervención psicoeducativa consistió en proveer a los pacientes información 

relacionada con la medicación para aumentar la autoeficacia. Los pacientes del 
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grupo control recibieron una evaluación que consistió en asistir con un psicólogo 

regularmente. Los pacientes del grupo experimental recibieron adicionalmente una 

explicación a cerca de  las razones para comenzar el tratamiento y la relevancia de 

una apropiada adherencia para prevenir la replicación de mutaciones virales y el 

desarrollo de resistencia a las drogas antirretrovirales.  

 

Los resultados muestran que a las cuatro semanas de haberse iniciado el 

tratamiento, el grupo experimental alcanzó el 92% de adherencia, mientras que el 

grupo control presentó el 87.5%. A  las 48 semanas el grupo experimental tuvo un 

94% de adherencia y el grupo control el 69%. Un año después de concluida la 

intervención los pacientes tanto del grupo control como los del grupo experimental 

mantuvieron el porcentaje de adherencia que habían presentado en la última visita 

(48 semanas). Las variables que mostraron una relación significativa con la 

adherencia fueron: recibir una intervención psicoeducativa (p =.01), percepción de 

autoeficacia para la toma de medicamentos (p =.03) y edad = 35 años (p = .01). Los 

autores concluyeron que una intervención psicoeducativa permite mantener los 

niveles de adherencia un año después de terminada la intervención. 

 

En otro estudio realizado por Loring et al (1999) se evaluaron los cambios en las 

conductas de salud, el estatus de salud y la utilización de servicios de salud en un 

grupo de 942 pacientes de 40 años o más con enfermedades crónicas (asma, 

bronquitis crónica, enfisema, enfermedad de la arteria coronaria, accidente 

cerebrovascular con déficit neurológico, artritis crónica y pacientes con cáncer que 

recibían radiación o quimioterapia).  

 

Los tópicos del programa incluían ejercicio, uso de técnicas cognoscitivas, 

nutrición, manejo de la fatiga y el sueño, recursos de la comunidad, uso de 

medicamentos, tratamiento de las emociones de miedo, depresión y  enojo, 

comunicación con profesionales de la salud; solución de problemas y toma de 

decisiones. El tratamiento se basó en la Teoría de la Autoeficacia e incluía acciones 

planeadas, modelamiento de conductas y solución de problemas, reinterpretación 
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de los síntomas, solución de problemas dentro del grupo de pacientes y toma de 

decisiones individuales. Se utilizó el Health Assessment Questionnaire y la 

adaptación del Medical Outcomes Study. Los pacientes entregaron un autorreporte 

con el número de veces que acudían a una institución de salud.  

 

Los resultados muestran que comparado con la línea base los pacientes del grupo 

control incrementaron en tres de las conductas de salud (p = .01), el tiempo en 

realizar ejercicio aeróbico (p < .05), incremento en el uso del manejo de los 

síntomas cognitivos, y la comunicación con el personal de salud. El grupo con 

tratamiento, en comparación con el grupo control, tuvo pocas hospitalizaciones y 

cansancio en promedio, pocas noches en el hospital (p < .05) y cansancio. No se 

encontraron diferencias significativas en los dos grupos, en las visitas al médico (p 

= 0.1). Se encontró una disminución en la fatiga y las limitaciones en actividades 

sociales (p < .05). Los pacientes tuvieron menos hospitalizaciones y el número de 

días en el hospital disminuyo (p = .05). No se encontraron diferencias significativas  

en el dolor físico, la insuficiencia respiratoria  y el número de visitas al médico (p = 

.01). Los autores concluyen que una intervención designada específicamente a 

encontrar las necesidades de un grupo heterogéneo de pacientes con enfermedades 

crónicas, fue benéfica en términos de promover conductas de salud.  

 

3.2.4 Entrenamiento en habilidades sociales y solución de problemas 

Las HHSS son esa clase de conductas que en conjunto permiten al individuo 

desarrollarse en un contexto individual o interpersonal. Permiten expresar los 

sentimientos, actitudes, deseos, opiniones o derechos de modo adecuado a la 

situación en la cual el individuo se encuentra a sí mismo, mientras respeta las 

conductas de los otros, y el cual generalmente resuelve los problemas inmediatos 

de la situación mientras al mismo tiempo minimiza la probabilidad de futuros 

problemas." (Caballo, 1993, 1993a).  

Con respecto al modelo de déficit de habilidades sociales, la carencia de éstas juega 

un papel importante en el desarrollo y mantenimiento de las relaciones 

disfuncionales con los iguales. Esta línea ha llevado al desarrollo del entrenamiento 



CAPITULO 3                                                     Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias               

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

113

de habilidades sociales, que ha llegado a ser una intervención fundamental bajo la 

suposición de que este entrenamiento estimulará las relaciones con los iguales y 

asegurará el que los niños adquieran los tipos de competencias necesarias para 

alcanzar y disfrutar de la aceptación grupal y relaciones personales más próximas 

(Bierman, 1989; Mize & Ladd, 1990; Blonk, Prins, Sergeant, Ringrose & Brinkman, 

1997). 

No obstante, hay que tomar en consideración dos aspectos que pueden matizar los 

resultados de las investigaciones llevadas a cabo sobre el entrenamiento en 

habilidades sociales: en primer lugar, que la mayoría de los resultados de los 

estudios se han dirigido a muestras seleccionadas más que a muestras clínicas; y en 

segundo lugar, se ha observado que la incompetencia social, además de estar 

mediada por la adquisición de habilidades sociales, está relacionada con la 

ansiedad social y las autopercepciones (Bandura, 1986).  

El desempeño inadecuado, los sentimientos de inseguridad y las autopercepciones 

negativas impiden conseguir competencia en ámbitos relevantes para los niños. Sin 

embargo, sólo unos pocos resultados de estudios sobre entrenamiento en 

habilidades sociales han examinado el papel de las autopercepciones negativas en 

la incompetencia social (Schneider & Bryne, 1985).  

Las habilidades sociales se contemplan como conductas o destrezas cognitivo-

perceptivas que posibilitan un adecuado funcionamiento interpersonal, como el 

proceso de afrontamiento por el cual se logra la capacidad social; se concretan en 

capacidades de comunicación verbal y no verbal, identificación de sentimientos 

internos, actitudes y percepción del contexto interpersonal; y posibilitan el logro de 

los objetivos individuales instrumentales o interpersonales a través de la 

interacción social (Liberman & Corrigan, 1993; Mueser & Sayers, 1992).  

Queda claro que la habilidad social no es meramente una suma de características 

cognitivas o conductuales individuales estandarizadas, sino que supone un proceso 

interactivo de combinación de estas características individuales en contextos 

ambientales cambiantes; lo que conlleva un gran dinamismo y motilidad en 
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aspectos como el esquema corporal, el entorno físico, el bagaje histórico y 

sociocultural del individuo y del contexto concreto de interacción, el medio social 

de pertenencia, o los objetivos en juego de los participantes en la interacción (Orviz 

& Fernández, 1997).  

De acuerdo con el desarrollo y naturaleza de las habilidades sociales, y con vista a 

su evaluación y tratamiento, Mueser y Sayers (1992) establecieron una serie de 

principios básicos que las caracterizan: 

(a) Las habilidades sociales pueden ser aprendidas y enseñadas. A través de las 

influencias combinadas de la observación de modelos, del refuerzo social y del 

refuerzo material, se puede adquirir un repertorio de habilidades para su uso social 

en distintas personas con déficit sociales; que puede provenir de la falta de 

motivación, del desuso, de los efectos de alteraciones en la salud  o de la pérdida de 

las relaciones contingenciales de refuerzo dispuestas en el ambiente. 

(b) Las habilidades sociales son específicas a cada situación, de modo que lo 

apropiado de la conducta social depende en parte del contexto ambiental en el que 

ocurre. Las reglas que regulan la conducta social están influidas por diferentes 

factores, como el propósito de la interacción, el sexo de los participantes, el grado 

de familiaridad y relación entre los actores, el número de personas presentes, el 

escenario y el momento. Por estas razones, la evaluación debe ser situacional. 

(c) Las habilidades facilitan la competencia social, pero no la aseguran, en la 

medida en que ésta es el resultado de una red que incluye las habilidades de la 

persona y otros factores no relacionados con las destrezas, como la ansiedad y el 

ambiente. 

(d) Las habilidades sociales inciden sobre el funcionamiento social. A través de la 

mejora en la calidad de vida y la reducción de las exacerbaciones, las habilidades 

sociales son un instrumento de protección personal. 
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Una formulación más técnica de los componentes esenciales de las habilidades 

sociales fue aportada por Bedell y Lennox (1994), que incluyen: (a) percibir con 

exactitud la información derivada de un contexto interpersonal; (b) transformar 

esta información en un programa conductual viable; y (c) ejecutar este programa a 

través de conductas verbales y no verbales que maximicen la probabilidad de lograr 

las metas y de mantener una buena relación con los demás. 

Esta definición presume que las habilidades sociales comprenden dos grupos de 

destrezas: cognitivas y conductuales. Las cognitivas engloban la percepción social y 

el procesamiento de información que definen, organizan y guían las habilidades 

sociales. Las destrezas conductuales se refieren a las conductas verbales y no 

verbales usadas para la puesta en práctica de la decisión surgida de los procesos 

cognitivos 

En esencia, las habilidades sociales comprenden un extenso conjunto de elementos 

verbales y no verbales que se combinan en complejos repertorios cognitivo-

conductuales, que pueden ser enseñados a los pacientes en los diversos programas 

de entrenamiento. Los elementos tradicionalmente más importantes son conductas 
expresivas (contenido del habla, elementos paralingüísticos: volumen de voz, 

ritmo, tasa de emisión y entonación, y conducta no verbal: contacto ocular, 

postura, expresiones faciales, movimientos corporales y distancia y postura 

interpersonal); conductas receptivas (percepción social, que abarca atención e 

interpretación de pistas relevantes y reconocimiento de emociones); conductas 
interactivas (momento de respuesta, turnos de conversación y uso de reforzadores 

sociales); y factores situacionales (la «inteligencia social» o conocimiento de los 

factores culturales y las demandas específicas del contexto) (Bellack, Mueser, 

Gingerich, & Agresta, 1997; Mueser & Sayers, 1992). 

Estos componentes moleculares de las habilidades se estructuran en torno a una 

serie de áreas generales características de las interacciones interpersonales para 

entrenar aquellas que se presenten deficitarias; entre las que se incluyen: 

habilidades básicas de conversación, habilidades intermedias de comunicación, 
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declaraciones positivas, declaraciones negativas, solución de conflictos, manejo de 

medicación, relaciones de amistad y familiares, y solución de problemas. 

Liberman, Mueser, Wallace, Jacobs, Eckman y Massel (1986) describen algunos 

modelos de entrenamiento en habilidades sociales, aunque todos comparten una 

tecnología común que incluye instrucciones, role-play, ensayo conductual, 

modelado, feedback y reforzamiento; y un formato sistematizado para la 

facilitación del aprendizaje y la construcción o desarrollo de las habilidades 

individuales.  

Modelo básico de entrenamiento: El proceso se establece de un modo gradual para 

moldear la conducta del paciente reforzando las aproximaciones sucesivas a la 

habilidad apropiada que se está entrenando. Se aplica a través del procedimiento 

de instrucciones, modelamiento del uso apropiado de las habilidades, ensayo 

conductual, role-play y retroalimentación positiva, con tareas entre sesiones para 

promover la generalización.  

Modelo de solución de problemas: La ejecución inadecuada de habilidades en 

situaciones sociales puede proceder del déficit en las capacidades de solución de 

problemas. Desde esta perspectiva, la comunicación interpersonal se considera un 

proceso con tres estadios: habilidades de recepción, habilidades de procesamiento 

y habilidades de emisión (Liberman et al., 1986). Durante la fase de recepción, las 

habilidades consisten en estar atento y percibir correctamente las claves y los 

elementos contextuales que conforman las situaciones interpersonales. Las 

habilidades de procesamiento consisten en la generación de varias respuestas 

alternativas, en sopesar las consecuencias de cada una de ellas y en seleccionar la 

opción más indicada. Las habilidades de emisión hacen referencia a la aplicación 

de la opción elegida para conseguir una respuesta social eficaz, que integre los 

componentes verbales y no verbales. 

Barakat y cols. (2003) proponen un entrenamiento en habilidades sociales en la 

infancia que incluye desde la enseñanza de habilidades básicas (pedir favores, 

hacer cumplidos,...) hasta otras más complejas (afrontar conflictos, interacciones 
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de grupo,...). En este procedimiento de intervención se emplean técnicas tales 

como el modelado y el moldeamiento, el ensayo de conducta, las instrucciones, la 

retroalimentación y el reforzamiento positivo, entre otras. 

La medición de las habilidades sociales típicamente recurre a instrumentos 

estandarizados, generalmente autoaplicados, a informes de terceras personas ya 

evaluaciones conductuales. Caballo (1993,b) hace un estudio sobre las 

correlaciones entre diversas medidas de la habilidad social obtenidas mediante 

autoinforme y evaluaciones conductuales realizadas por jueces en diferentes 

situaciones. Concluye que las diversas medidas de autoinforme presentan 

correlaciones que van de bajas a moderadas pero significativas con medidas 

conductuales realizadas por jueces con base en sistemas de evaluación conductual 

efectuadas durante una entrevista, por medio de análisis de material videograbado 

y/o por grabación de audio. Tanto las medidas basadas en el autoinforme como los 

registros observacionales presentan ventajas y desventajas. Una de las ventajas de 

la observación sistemática directa es su capacidad para eludir el recurrente 

problema de la deseabilidad social presente en las técnicas basadas en el 

autoinforme.  

Blonk, Prins, Sergeant, Ringrose y Brinkman (1997) dan un ejemplo de 

intervenciones basadas en entrenamiento en habilidades sociales al evaluar la 

eficacia de un tratamiento cognitivo-conductual de entrenamiento en habilidades 

sociales grupal y basado en la noción de autoeficacia de Bandura (1992). El 

programa se llevó a cabo en una muestra de 102 niños que presentaban problemas 

de relaciones con los iguales o incompetencia social, de los cuales 30 fueron 

asignados aleatoriamente a un grupo control de lista de espera. El tratamiento se 

diseñó para mejorar la autoeficacia social de los niños mediante el entrenamiento 

en habilidades sociales y de solución de problemas interpersonales, y a través de la 

reestructuración de las cogniciones sociales.  

Las técnicas que se incluyeron fueron: modelado, ensayo conductual, instrucciones, 

discusión grupal, retroalimentación, reforzamiento mediante fichas, y 
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reforzamiento grupal por la realización de las tareas asignadas para casa. Las 20 

sesiones se organizaron en 3 fases: de construcción, media y de consolidación, 

durante las cuales se va incrementando el nivel de dificultad de las habilidades 

sociales aprendidas. Por último, se mantuvieron reuniones con los padres para 

educarles sobre el problema de su hijo, informarles del progreso del mismo y 

aumentar su motivación.  

Los resultados muestran mejoría de los niños en la conducta social y en las 

relaciones con los iguales y mantenimiento de estos resultados a los 4-5 meses de 

seguimiento. En cuanto a la evaluación de la conducta social de los niños, se 

observaron diferencias significativas entre el pretratamiento y el postratamiento 

entre el grupo control y el grupo de tratamiento. Los informes de los padres y el 

profesor mediante la Child Assertive Behavior Scale (CABS) mostraron mejora del 

comportamiento asertivo en los niños del grupo de tratamiento con respecto a los 

del grupo control. Estos resultados se mantuvieron en el seguimiento, donde los 

padres informaban de incluso mayor incremento de la conducta asertiva. 

 

3.2.5 Entrenamiento a padres 

Involucrar a los padres en el tratamiento implica también la consideración de los 

mismos, de su propia experiencia y de sus intentos de afrontamiento ante las 

situaciones que les provocan estrés, como la ansiedad paterna relacionada con el 

apoyo de la autonomía del niño. Algunos estudios han sugerido que los niños que 

tienen mayor riesgo de desarrollar trastornos de ansiedad provienen de entornos 

familiares caracterizados por una organización rígida y de control, las cuales 

proporcionan menos independencia a los niños, y reducida tolerancia a la 

expresión de ira y otras emociones negativas (Siqueland, Kendall, & Steinberg, 

1996; Howard & Kendall, 1996). 

En particular los padres de niños con problemas severos de salud experimentan 

mayores niveles de estrés que la media. El estrés experimentado por estos padres 

varía mucho (Schilling & Schinke, 1984). Presentándose dificultades en los padres 
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para enfrentarse al diagnóstico del niño, a su cuidado diario, a los contactos con el 

sistema de servicios sociales, con el dolor crónico e intenso, con el aislamiento, con 

los cuidados físicos agregados que el niño necesita, con los trastornos del sueño y 

los problemas del comportamiento (Sloper, 2000; Quine & PahI, 1985). 

Las experiencias estresantes que afectan la conducta de los padres y los efectos de 

ésta sobre la conducta del niño se han estudiado de manera sistemática (Garmezy 

& Rutter, 1983; Garmezy, 1985; Garmezy, Masten & Tellegen, 1984). Aunque hay 

numerosas definiciones del estrés paterno, la mayoría incluye la accesibilidad y 

disponibilidad percibida de recursos (por ejemplo, apoyo de la pareja) para 

enfrentar las demandas de la paternidad (Abidin, 1992; Webster-Stratton, 1990, 

1990a; Webster-Stratton & Hammond, 1999). La percepción paterna de la 

conducta de los hijos y los sentimientos de competencia como padres son 

elementos esenciales en esta definición (Mash & Johnston, 1990). 

Abidin (1990) propone que un puntaje alto de estrés de la madre, que podría estar 

asociado a un niño difícil y a la disfunción en la interacción madre-hijo, incrementa 

las posibilidades de una maternidad negativa y autoritaria. En consecuencia, esto 

impacta de manera directa la conducta del niño causando problemas de ajuste 

conductual.  

La mayor parte de la investigación sobre los padres, se ha enfocado al estudio de 

consecuencias del estrés bajo circunstancias o eventos como la enfermedad o la 

discapacidad del niño (Webster-Stratton, 1990). Sin embargo, no podemos olvidar 

que otros estudios han enfatizado la necesidad de estudiar el estrés paterno 

cotidiano (Cornic & Greenberg, 1990; Rodd, 1993). Debido a que todos los padres 

enfrentan situaciones de tensión diariamente y sus efectos pueden acumularse y 

afectar la calidad de la maternidad y de la interacción madre-hijo. Existe también 

evidencia que apoya la idea de que el estrés de la madre está vinculado a la pobreza 

(Webster-Stratton, 1990) y a la depresión de la madre (Gelfand, Teti & Fox, 1992). 

Abidin (1992) ha concluido que el apoyo que la madre percibe del padre es una 

variable importante para explicar el estrés de la crianza en la madre. Por la 
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evidencia existente, la percepción de la conducta del niño se modifica por los 

niveles de estrés (Pianta & Egeland, 1990; Webster-Stratton, 1990) y a su vez esta 

percepción distorsionada afecta la calidad de la interacción madre-hijo. Los 

problemas en la interacción afectan los niveles de estimulación del niño en el 

hogar. 

Los terapeutas conductuales han utilizado métodos como auto-monitoreo, 

entrenamiento en relajación, afrontamiento del propio estado y modelamiento, 

para el tratamiento de la ansiedad, depresión (;) y trastornos psicosomáticos en 

adultos. Estos enfoques conductuales se centran en el entrenamiento en 

habilidades, tanto relacionadas con la emoción como con la empatía (Biglan & 

Campbell, 1981; Lewinsohn & Hoberman, 1982; Loring, Colman, Sobel et al, 1994;  

Suinn, 1977; Webster-Stratton, Reid,  & Hammond, 2004).  

La eficacia de los enfoques conductuales se han evaluado en estudios de resultados 

controlados. Los críticos de aquellos estudios que emplean enfoques conductuales 

cognitivos, para el tratamiento de la depresión por ejemplo, han concluido de 

forma unánime que estos tratamientos son eficaces (Blaney.1981; DeRubeis y 

Hollon, 1981; Hersen & Bellack, 1982; Lewinsohn & Hoberman, 1982; Kennard, 

Emslie, Mayes & Hughes, 2006; Rehm & Kornblith, 1979). 

El entrenamiento de padres en estrategias específicas para manejar los problemas 

del niño (entrenamiento en seguimiento de instrucciones, uso de recompensas y 

castigos, y el establecimiento de las reglas), mejorar la solución de los problemas 

matrimoniales - familiares y la comunicación, así como el ajuste psicosocial propio 

de los padres, son algunas de las estrategias que parecen estar asociadas con los 

mejores resultados de las intervenciones clínicas en la infancia (Miller & Prinz, 

1990; citado en Barrett, 1996).  

Por ejemplo, las investigaciones de Baker (1984) y Snell y Beckman-BrindIey 

(1984) informan acerca de estudios en los que los padres, después de haber 

recibido entrenamiento conductual, han reducido con éxito los problemas de 

comportamiento de su hijo y han aumentado sus habilidades. 



CAPITULO 3                                                     Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias               

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

121

Sin embargo, aunque la mayoría de los terapeutas cognitivo-conductuales 

aprueban la importancia de la implicación de los padres en el tratamiento, una 

revisión de Braswell (1991; citado en Albano, 1995) señaló que la implicación de los 

padres en el proceso de tratamiento era la excepción más que la regla.  

 

 

3.3 EVALUACIÓN DE PROGRAMAS DE INTERVENCIÓN PSICOLÓGICA. 

Otra variable relacionada con los resultados de las intervenciones psicosociales, es 

la evaluación que hace el sujeto del probable éxito de la intervención.  La 

participación activa en la intervención, permite que los sujetos asuman la 

responsabilidad de su salud. Lo que ayuda al sujeto a disminuir la desesperanza y la 

perdida del control, que en estudios previos se han visto relacionadas con leucemia, 

ataques del  corazón, colitis ulcerativa y cáncer cervical (Adamson & Schmale, 

1965; Schmale & Iker, 1966). 

 

La evaluación de los programas de intervención es una línea reciente de trabajo en 

el campo de la evaluación psicológica que se encuentra  en continua expansión. 

Definiéndola como la investigación sistemática a través de métodos científicos de 

los efectos, resultados y objetivos de un programa con el fin de tomar decisiones 

sobre el mismo (Fernández- Ballesteros, 1995). 

 

La primera etapa del desarrollo de esta área (1065-1975) estuvo caracterizada por el 

interés en el logro de la alta objetividad (Scriven, 1967; Campell, 1963). En la 

segunda etapa (1975-1982), se utilizaron diseños orientados al análisis del proceso, 

a la búsqueda de resultado más allá de la contrastación de las hipótesis planteadas, 

y se emplearon principalmente métodos cualitativos. La tercera etapa (1980-a la 

actualidad) se presenta como una época de síntesis que esta interesada en hallar el 

punto de unión entre las divergencias señaladas, buscando métodos de análisis o de 

diseños que puedan ser aplicados sin perder la objetividad (Cook, 1988). 
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La evaluación de un tratamiento aplicado aun sujeto, se juzga en función de haber 

conseguido los cambios de conductas predeterminados. Sin embargo, existen 

diferentes modelos para la evaluación de las intervenciones. 

 

Scriven (1967), por ejemplo, diferencia entre la evaluación formativa y sumativa 

(Ver Tabla 11):  

1) Evaluación formativa: es aquella que se realiza sobre el proceso de 

implantación de una determinada intervención, tratamiento o programa. 

2) Evaluación sumativa: se refiere a los resultados derivados de la aplicación de 

un programa. 
FACTORES EVALUACIÓN FORMATIVA EVALUACIÓN SUMATIVA 

Roles Mejorar un programa de estudios en 

el curso de su elaboración. 

Determinar el valor de este 

programa cuando la aplicación 

ha terminado 

Personas que 

realizan la 

evaluación 

El evaluador de preferencia debe ser 

el que aplique el programa 

El evaluador debe ser una 

persona externa e 

independiente del proceso que 

se va a evaluar 

Momento evaluativo Evaluación continua: se realiza a lo 

largo y en diferentes y sucesivos 

momentos de la aplicación del 

programa con la finalidad de ejercer 

la función de corrección del proceso 

Evaluación final: teniendo por 

finalidad la sanción social o 

determinación del grado de 

precisión o éxito global 

alcanzado 

Tipo de información 

que se realiza 

Se realizan análisis globales con 

tendencia a ignorar los efectos 

locales del programa 

Proporciona información 

descriptiva y tiende a enfatizar 

los efectos locales del 

programa. 

Tabla 11.  Características de la evaluación formativa y sumativa 

 

Por otro lado, Foros (1990) clasifica los programas de evaluación en función de: 

1) El análisis de la consecución de objetivos:  

La clave del análisis es el ogro de los objetivos previamente definidos. La 

principal crítica a este modelo es que la evaluación no puede surtir efectos de 
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perfeccionamiento sobre lo evaluado ya que se realiza en una fase final, 

cuando el programa ha terminado. 

2) La aportación de Información como medio de sustentar la toma de 

decisiones:  

Una evaluación orientada a la toma de decisiones supone el análisis del 

proceso o en su caso, del resultado de la aplicación de un programa, con la 

finalidad de determinar los índices críticos sobre los cuales fundamentar la 

selección entre varias posibilidades de acción. La valoración debe proveer 

juicios de valor basados en indicadores claves que permitan decidir si un 

programa debe interrumpirse, modificarse en algunos aspectos o continuar. 

3) El enjuiciamiento de sus efectos generales:  

Se puede ubicar la evaluación libre de metas de Scriven (1967), la evaluación 

adversaria de Owens y la evaluación judicial de Wolf (1978). 

Desde esta perspectiva de define un tipo de evaluación en la que predomina 

el descubrimiento de las relaciones causales entre los diferentes 

acontecimientos o el establecimiento de nexos de relación entre los hechos 

finales y sus antecesores, para lo cual es imprescindible un análisis 

exhaustivo de la información. En la evaluación libre de metas, el evaluador 

desconoce las metas del programa, con el fin de no influir su juicio por la 

referencia a las finalidades u objetivos perseguidos. La evaluación adversaria 

y judicial se centra en la discusión de los aspectos claves del programa, desde 

puntos de vista diversos que son atacados y defendidos por evaluadores 

distintos. Los evaluadores difícilmente pueden ser observadores objetivos, 

por lo que la participación en el programa de diversos equipos de 

evaluadores entrenados a discutir los puntos de vista de sus adversarios, 

puede ayudar a esclarecer puntos cruciales. 

 

En cuanto a los estándares de evaluación se considera que la evaluación debe 

cumplir cuatro estándares fundamentales: 1) Debe ser útil, proporcionar la 

información práctica necesaria; 2) Debe ser factible, lo que equivale a  asegurar que 

la evaluación es realista y prudente, 3) Debe ser adecuada, conducida según las 

normas legales y éticas establecidas y 4) Debe ser precisa, asegurando que se 
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realiza con la información pertinente y con los medios técnicos suficientes y 

adecuados. 

 

Por otra parte, Fernández-Ballesteros (1995) examina las ventajas y desventajas de 

la evaluación desde adentro (realizada por los mismos profesionales que ejecutan el 

programa) y de la evaluación desde afuera (evaluador ajeno al programa y su 

implantación) (Ver Tabla12). 

 
TIPO DE EVALUACIÓN VENTAJAS DESVENTAJAS 

 

 

 

Evaluación interna 

 Optimiza la mejora del 

programa  

 Minimiza la reactividad de los 

sujetos 

 Mayor influencia sobre el 

programa 

 Menos costosa 

 Minimiza la objetividad 

 Minimiza la credibilidad 

 Minimiza la utilización de 

estándares,  instrumentos  y 

diseños 

 

 

 

Evaluación externa 

 Maximiza la objetividad 

 Maximiza la utilización de 

diseños e instrumentos 

 Maximiza la credibilidad 

social de la evaluación 

 Maximiza la utilización de 

estándares 

 Minimiza la posibilidad de 

mejorar el programa 

 Maximiza la reactividad de 

los sujetos 

 Menor influencia sobre el 

programa 

 Más costosa 

Tabla 12. Ventajas y desventajas de la evaluación interna y externa 

 

Por otra parte, Fernández-Ballestreos (1992) describe seis fases fundamentales del 

proceso de evaluación de las intervenciones:  

1) Planeamiento de las evaluaciones: Objetivos y especificaciones del programa 

así como de sus aplicaciones. La pregunta que se formula es ¿Qué se 

pretende evaluar?. 

2) Selección de operaciones a observar: Variables dependientes que van a ser 

medidas u observadas a través de determinados instrumentos. 

Respondiendo a las preguntas: a)¿Existen indicadores o medidas de los 

posibles cambios del programa fácilmente accesibles y/o habrá que proceder 
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a la construcción de instrumentos pertinentes para proceder a la 

observación de tales operaciones?. 

3) Establecimiento del diseño de investigación. Selección del diseño adecuado y 

análisis de variables que podrían contaminar los hallazgos. Las preguntas 

son: a) ¿Existe un diseño de evaluación establecido desde el programa?; b) 

¿Qué diseños alternativos son posibles? 

4) Recolección de información: Recolección de datos, aplicación de 

instrumentos y mecanismos de control de las variables contaminadoras que 

puedan estar de medida. En esta fase debe quedar claro: a) los 

instrumentos-medidas-indicadores seleccionados y b) las fuentes de 

información.  

5) Análisis de datos: Análisis descriptivo o inferencias en función del objetivo 

de evaluación, el diseño y la naturaleza de los datos cuantitativos o 

cualitativos. La pregunta a responder en esta fase es ¿Qué tipo de análisis se 

puede realizar en función de los datos y las preguntas relevantes? 

6) Informe evaluativo: Producto de la evaluación que va a permitir la toma de 

decisiones sobre la investigación. La pregunta en esta última fase es ¿Qué 

debe contener la evaluación? 

 

En sus inicios la evaluación de programas hacia uso exclusivo  de la metodología 

cuantitativa, guiada por teorías experimentalistas como la de Scriven (1967). Con él 

se aportan conocimientos acumulativos donde la evaluación sumativa ocupa un 

lugar relevante. En la década de los 70’s aparecen nuevos planteamientos de 

investigadores como Patton (1987) quien aboga por una metodología cualitativa.  

 

En la actualidad muchos autores consideran que la incompatibilidad de ambas 

posturas es falsa, que la elección de una u otra depende del propio programa, 

pudiéndose considerar ambas como complementarias. 

 

Los métodos cualitativos en opinión de Patton (1987) permiten un estudio más 

profundo y detallado cuando se trata de unos pocos casos, siendo sus 

características principales:  
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a) El evaluador se centra en la observación del desarrollo del programa, 

informa de las posibles variaciones y explora las diferencias individuales. 

b) Los tipos de análisis emergen de la propia observación y registros, no están 

guiados por hipótesis previamente formuladas 

c) Adquiere una enrome importancia la empatía 

d) Se asume que la totalidad es más que la suma de sus partes 

e) Se concibe al programa como algo dinámico 

La evaluación de los programas es una necesidad que permite decidir cual de las 

intervenciones (en caso de que utilicen varias) es más efectiva, cuantos y quienes de 

los participantes se ven beneficiados con la intervención; y que tan importante 

resulta este cambio durante y al final del tratamiento, tanto para el usuario como 

para sus familiares u otras personas importantes para éste. 

 

La importancia de la evaluación de una intervención en condiciones 

experimentales recae en la demostración de su sutilidad empírica, esto es, su 

efectividad y eficacia. Para tal fin, se requiere llevar a cabo un análisis comparativo 

que permita: a) observar si la intervención provocó alguna mejoría en el usuario, o 

determina si el resultado fue contraproducente, b) comparar cuando menos dos 

condiciones diferentes y c) seleccionar el tipo de intervención pertinente para la 

población blanco. 

 

Para llevar a cabo este análisis, generalmente se ha recurrido a procedimientos de 

comparación experimental (diseños experimentales y cuasi-experimentales), en los 

cuales se emplea la estadística descriptiva e inferencial para evaluar los efectos de 

la intervención (Edginton, 1980; Hatmann, 1974). 

 

La efectividad de un tratamiento conductual, usualmente se  evalúa con base en 

registros de la ocurrencia de una conducta antes, durante y después del 

tratamiento, para determinar si existe un cambio conductual provocado por la 

introducción de tratamiento.  
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3.3.1 Validación social 

El concepto de validación social, surge a finales de los setentas dentro del Análisis 

Conductual Aplicado. Según Wolf (1978), la validación social se refiere a evaluar o 

medir la importancia social de las metas, los procedimientos y los resultados de 

una intervención. 

 

Wolf (1978) también señala que el propósito del análisis conductual es la aplicación 

de éste a problemas de importancia social. Refiriéndose al término de importancia 

social “Como un juicio de valor subjetivo que sólo la sociedad puede hacer, por lo 

que se deben desarrollar sistemas de medición para preguntar a la sociedad si el 

cambio en la conducta, y/o el proceso utilizado para modificarla, tiene valor para 

ella. 

 

El objetivo de la validación social es analizar los factores que influyen en el grado 

de satisfacción del usuario con respecto al tratamiento utilizado. Es por eso que los 

usuarios valoran y determinan si la intervención fue la más adecuada para ellos 

(Reimers, Wacker & Koeppl, 1987; Test & Rose, 1990). 

 

En la validación social se evalúa la importancia de todas las fases del proceso 

terapéutico, desde el establecimiento de las metas hasta los resultados (Wolf, 

1978). Para lograr este objetivo, se utilizan cuestionarios por medio de los cuales se 

pide la opinión de los usuarios sobre la intervención en la cual participaron.  

 

Dentro de la validación social se deben de considerar tres etapas fundamentales en 

el proceso de la evaluación social: 

 

a) Validación de metas: permite considerar si las conductas meta son realmente 

útiles para la vida de l usuario y su mejor desempeño, por lo cual se debe 

identificar si el programa de tratamiento toma en cuenta la modificación  de 

conductas socialmente importantes.  Las metas deben evaluarse por su 

importancia y aceptabilidad del usuario 
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b) Validación del procedimiento: en esta etapa se evalúa si las estrategias de 

tratamiento son aceptables y se investigan las variables que pueden influir en 

ellas. Los procedimientos de una validación social pueden ser evaluados por 

personas que pertenecen a grupos distintos de los investigadores o terapeutas 

de la intervención. Estas personas pueden ser expertos en el área, los mismos 

usuarios, o estudiantes (Fuqua & Schwade, 1986, Storey, 1991). 

c) Validación de los resultados: toma en consideración si los usuarios están 

satisfechos con el cambio producido por el tratamiento, incluyendo aquellos no 

previstos al inicio de éste (Foster & Mash, 1999; Fulgencio & Ayala, 1996; Wolf, 

1978). 

 

Por otra parte, Kazdin (1977) propone que se realice la validación social a través de 

dos formas: 

1) La comparación social: se refiere a la comparación de la conducta del sujeto 

antes y después del  tratamiento con la conducta de otros sujetos “normales”. 

Esto requiere identificar a los individuos que posean características 

demográficas semejantes, pero que difieran en los niveles en que se presenta la 

conducta problema. 

2) Evaluación subjetiva: implica determinar la importancia del cambio conductual 

en el paciente a través de las opiniones de individuos, quienes aparentemente 

tiene contacto con él. Para esto es necesario contar con individuos que 

interactúen con el usuario o que estén en una posición especial, familiares, 

maestros, compañeros, amigos u otros significativos. 

 

El modelo de validación social ha tenido múltiples aplicaciones dentro del campo 

de la psicología clínica, especialmente en aquellas intervenciones con un enfoque 

cognitivo-conductual. Históricamente la validación social se considera una 

extensión de los enfoques conductuales (Johnston & Pennypacker, 1980); Kazdin, 

1978) que descansan en la observación directa. 

 

Diversos autores han apoyado la utilidad de la validación social, uno de ellos es 

Storey (1991) quien señala que la estrategia de validación social involucra 
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procedimientos que permiten vincular los resultados de la investigación con el 

contexto social al cual están dirigidos. 

Reimers, Wacker y Koeppl (1987) afirman que la validación social representa uno 

de los medios para evaluar los programas, así como los factores que influyen en la 

satisfacción del consumidos, esto es necesario ya que los programas se desarrollan 

para resolver los problemas de los miembros de la sociedad y son ellos quienes, en 

última instancia, deben decidir si son aceptables o no. 

Browder en 1997, utilizó el modelo de validación social para evaluar programas 

dirigidos a enseñar a estudiantes con discapacidad severas. Por otra parte, Hansen, 

Nangle y Meyer (1998) analizaron la validación social de una intervención dirigida 

a la enseñanza de habilidades sociales en adolescentes. En esta investigación se 

evaluaron los avances observados para facilitar la adherencia y generalización de 

este tipo de intervenciones. Los resultados mostraron que los usuarios de este 

servicio presentaron una mejora significativa en sus habilidades sociales, y que 

esta mejora correlacionó positivamente con los resultados de la validación social. 

 

González, Vargas, Galván y Ayala (1998) validaron socialmente una estrategia de 

intervención dirigida a mejorar la interacción padre-hijo. En este estudio se 

emplearon jueces para evaluar el efecto de la intervención en cuanto a su impacto 

social. Los resultados no sólo mostraron un cambio en el patrón de interacción de 

las madres, en términos cuantitativos, sino que los jueces lo calificaron como 

benéfico, de calidad y con calidez. 

 

Una de las limitaciones de la validación social, es que depende de la opinión de 

sujetos que están alrededor del cliente en el tratamiento, y en consecuencia se 

puede considerar como una evaluación subjetiva. 

 

Para contrarrestar esta situación se considera que la validación social debe 

emplearse como un método complementario de las comparaciones normativas, 

con la finalidad de asegurar que a partir del programa de intervención se obtengan 

datos con significancia clínica y socialmente validados. 
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En la validación social se evalúa la aceptabilidad del tratamiento por el usuario o 

experto para la satisfacción del paciente, pero pueden existir algunos factores que 

provocan una reducción en el impacto de un plan de tratamiento (Elliot, 1998; 

Reimers, Wacker & Koeppl, 1987). 

 

En 1990, Lennox y Miltenberger clasificaron estos factores en cuatro grupos: (1) 

Consideraciones de eficacia: variables motivacionales y efectividad del 

tratamiento; (2) Efectos secundarios: efectos colaterales y abuso potencial; (3) 

Implicaciones en la aceptabilidad: antecedentes del tratamiento y aceptabilidad 

social; (4) Consideraciones en la aplicación del tratamiento: competencia del 

personal, cooperación del personal, eficiencia del tratamiento, costo de efectividad. 

 

1) Consideraciones de eficacia 

1. Las variables motivacionales: la primera consideración en la aceptabilidad 

del tratamiento es el análisis de las variables que están relacionadas 

funcionalmente a la conducta meta. Una de las recomendaciones 

importantes es identificar a priori las variables responsables de generar y 

mantener un problema conductual  (Lennox & Miltenberger, 1990; Axelrod, 

1987; Durand, 1987; Demchak & Halle, 1985; Iwata, Dorsey, Slifer, Barman 

& Richman, 1982). 

2. Efectividad del tratamiento: se refiere al hecho de demostrar clínicamente 

los cambios significativos en la conducta problema a través de medios 

observables y medibles. Además de la reducción conductual inicial, también 

refleja efectividad  el grado en el que el tratamiento en particular facilita la 

generalización y el mantenimiento del cambio conductual deseado (Stokes 

& Baer, 1977) 

2) Efectos secundarios: 

1. Efectos colaterales: estos efectos han sido considerados, en la medición de 

la aceptabilidad de las intervenciones conductuales (Kazdin, 1981; Azrin & 

Holz, 1966). Los efectos colaterales se refieren a los efectos demorados del 

tratamiento o cambios que ocurren junto con conductas colaterales, tales 

como escape-evitación o agresión elicitada de procedimientos de castigo 
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(Axelrod & Apache, 1983; Newson, Favelll & Rincover, 1983). Sin embargo, 

los efectos colaterales también pueden ser positivos, por ejemplo, cuando 

se produce en forma natural la generalización a escenarios no 

experimentales (Stokes & Baer, 1977), o a otras conductas  (Parrish, 

Cataldo, Kolko, Neef & Egel, 1986; Russo, Cataldo & Cushing, 1981). 

 Las conductas colaterales previstas se pueden medir durante la 

implementación del procedimiento. Algunos efectos colaterales pueden ser 

evaluados durante y después de aplicar el tratamiento (Gualtieri, Quade, 

Hicks, Mayo & Schroeder, 1984). 

2. Abuso potencial: es un concepto de la literatura en el área de la 

farmacología conductual (Poling, Picker & Hall-Johnson, 1986), que 

también puede ser aplicable a la aceptabilidad del tratamiento. 

Básicamente, el abuso potencial se refiere a la susceptibilidad del paciente 

hacia un medicamento proactivo, a un desuso o abuso no intencionado por 

el usuario 

3) Implicaciones en la aceptabilidad 

1) Antecedentes del tratamiento: es relevante obtener información sobre la 

efectividad del tratamiento, ya que el saber si el tratamiento cambió la 

conducta en la dirección y en la magnitud deseada, afecta de manera 

importante las calificaciones de aceptabilidad de los usuarios. Diversos 

investigadores han estudiado el efecto de los resultados del tratamiento o la 

información de la efectividad sobre los niveles del tratamiento (Von Brock 

& Elliott, 1987; Kazdin, 1981). 

2) Aceptabilidad social: Se refiere a los juicios y valores de los procedimientos 

del tratamiento realizados por expertos, usuarios u otros individuos 

interesados. La validación social del personal, paciente o equipo de 

tratamiento puede ayudar a cooperar en la aplicación del tratamiento 

(Burgio, Whitman & Reid, 1983). Para evaluar la aceptabilidad del 

tratamiento Kazdin, desarrolló el Treatment Evaluation Inventory (TEI) 

que proporciona un rango de aceptabilidad de 0 a 90. Inicialmente 

investigó los juicios de estudiantes utilizando el TEI para evaluar diferentes 

procedimientos después de que leyeron la descripción de estos.  
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 Los experimentadores que incorporan la aceptabilidad social en la 

selección del tratamiento tienen dos caminos: 

1. Deberán estar familiarizados con la investigación de aceptabilidad del 

tratamiento 

2. Deberán recibir retroalimentación de aquellos quienes sean los 

receptores del tratamiento o los afectados. 

4) Consideraciones en la aplicación del tratamiento 

1. Competencia del personal: se refiere al grado en que los individuos 

encargados pueden aplicar de manera correcta, confiable y práctica el 

procedimiento seleccionado. La competencia es de obvia relevancia dado 

que las intervenciones conductuales son frecuentemente instrumentadas 

por terapeutas que no han recibido un entrenamiento intensivo en el 

tratamiento (Farell, McGimsey & Jones, 1982). 

2. Cooperación del personal: se refiere al grado de acuerdo del personal con 

la aplicación correcta del tratamiento (Reid & Withman, 1983) 

3. Eficiencia del tratamiento: se refiere a la rapidez con que un 

procedimiento provocará un efecto deseado. Los tratamientos más 

eficientes son los más aceptados. 

4. Costo –efectividad: aunque no se ha encontrado una relación directa, 

una intervención conductual que requiere costos extensos en términos de 

tiempo del personal, materiales y otros recursos, puede ser menos aceptada 

(Reimers, Wacker & Koppl, 1987). 
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MÉTODO 
 

Planteamiento del Problema 

La psicología de la salud ha encaminado sus esfuerzos durante las últimas décadas 

a desarrollar fundamentos teóricos y científicos que permitan establecer la relación 

entre el comportamiento y el estado de salud. Encontrando importantes variables 

que participan en la adquisición y mantenimiento de un estado de equilibrio bio-

psico-social, a lo que se le conoce como un estado saludable. De igual manera, se 

han desarrollado y mejorado innumerables estrategias de intervención que han 

probado ser eficaces ante distintas poblaciones y padecimientos médicos.  

 

Debido a las características del padecimiento oncológico pediátrico y el impacto del 

tratamiento médico se propician importantes efectos colaterales en el paciente, 

alterando de manera significativa su estilo de vida y sobre todo la calidad de la 

misma.  Se sabe que los niños con enfermedades crónicas se encuentran en alto 

riesgo de presentar problemas de desajuste psicológico y social (Wallander, Varni, 

Babani, Banis, & Wilcox, 1988).   

 

Por lo tanto, el papel del psicólogo tiene gran importancia ya que los tratamientos 

psicológicos ayudan a la adherencia terapéutica, al fortalecimiento de las 

habilidades conductuales del paciente para el manejo de la  hospitalización y  de los 

procedimientos médicos a los que es sometido y brinda herramientas para la 

inclusión del paciente en sus ambientes naturales. De igual manera los alcances de 

la intervención psicológica pueden incluir a los familiares del paciente, al equipo 

médico e inclusive el ambiente escolar.   

 

El tratamiento psicológico puede brindar bienestar físico al disminuir de manera 

significativa las respuestas desadaptativas del paciente, tanto biológicas como 

psicológicas, por lo que en el ámbito físico la mejora en el funcionamiento del 

sistema inmunológico puede incrementar el éxito médico en los pacientes 

pediátricos. Además, al brindar habilidades cognitivas y conductuales se 
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incrementa la calidad de vida del paciente durante la intervención y posterior  al 

tratamiento.  

 

El trabajo de investigación se ha enfocado, en nuestro país, a brindar apoyo 

psicológico en el ámbito hospitalario, como miembros de un equipo 

multidisciplinario cuyos límites de acción son establecidos por las propias 

características institucionales.  

 

También se ha presentado interés en aspectos relevantes de los procesos 

psicológicos subyacentes a los niños con padecimientos oncológicos, pero dichos 

trabajos no han reflejados sus hallazgos en propuestas de intervención.  

 

Por lo que no contamos con suficiente investigación en el campo de la 

psicooncología pediátrica en particular, no hay evidencia de un programa de 

intervención cognitivo-conductual para niños con cáncer y sus familias que se 

implemente como modelo de apoyo empíricamente validado.   

 

Finalmente, es importante considerar que el avance en la investigación en el campo 

de la Psicología de la Salud requiere de programas de intervención que sean 

validos, con la intención de mejorar el ejercicio profesional del psicólogo e 

incrementar el éxito clínico y científico en este campo del conocimiento.  
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Objetivos 
 

Objetivo General 

Desarrollar un programa de intervención psicosocial para niños con cáncer y sus 

familias que permita incrementar la calidad de vida y la adherencia al tratamiento 

médico.  

 

Objetivos Específicos 

 Describir las características sociodemográficas de los usuarios potenciales de 

dicha intervención. 

 

 Describir las necesidades reales de servicio psicológico en los usuarios 

potenciales de dicha intervención. 

 

 Conocer el estado de los indicadores de salud, clima social laboral y síndrome de 

burnout en el personal de una institución de asistencia privada (I. A. P.) que 

brinda servicio a niños con cáncer y sus familias. 

 

 Iniciar el proceso de adaptación y validación de instrumentos psicométricos para 

evaluar a niños con cáncer mexicanos. 

 

  Desarrollar un programa de intervención psicosocial que cuente con las 

características necesarias para que pueda ser replicado. 

 

 Brindar entrenamiento a terapeutas (psicólogos) que puedan replicar el modelo 

de intervención. 

 

 Lograr la diseminación del programa de intervención para que sea adoptado por 

una institución que brinde servicio de manera continua a niños con cáncer y sus 

familias. 
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Procedimiento 
 

El presente estudio se realizó a través de cuatro fases y el desarrollo de un estudio 

de investigación.  

 

 FASE I 

 Descripción sociodemográfica de la población blanco. 

 

 FASE II 

 Detección de necesidades de servicio psicológico en niños con 

cáncer y sus padres, a través de grupos focales. 

 

 FASE III 

 Descripción de los indicadores de salud, clima social laboral y 

síndrome de burnout en el personal de una institución de 

asistencia privada que brinda servicio a niños con cáncer y sus 

familias. 

 FASE IV 

 Desarrollo de una intervención cognitivo conductual para 

Niños con Cáncer y sus Familias- El Juego del Optimismo. 

 

 

 ESTUDIO I  

 Aplicación del Juego del Optimismo en pacientes oncológico 

pediátricos y sus familias. 
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FASE I 

 

 

 DESCRIPCIÓN DE INDICADORES  

SOCIODEMOGRÁFICOS DE UNA MUESTRA DE 

PACIENTES ONCOLÓGICO PEDIATRICOS Y SUS PADRES  

APOYADOS POR UNA INSTITUCIÓN DE ASISTENCIA 

PRIVADA. 
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Planteamiento del Problema 
La literatura menciona que el impacto psicológico y en la calidad de vida de los 

pacientes oncológicos pediátricos depende de diversos factores como la edad, el 

género, el nivel educativo, el nivel socioeconómico y el tipo de estructura familiar 

con la que cuentan. Por eso es prioritario, antes de realizar cualquier propuesta de 

intervención conocer y describir los indicadores sociodemográficos de nuestra 

población blanco. 

 

Objetivos 
Objetivo General 

Describir las principales características sociodemográficas de una muestra de niños 

con cáncer y sus padres que son atendidos por una institución de asistencia privada 

(I. A. P).  

 

Objetivos Específicos 

 Describir el tipo de padecimiento oncológico más frecuente en los niños 

participantes. 

 Describir el género que presenta la incidencia más alta de cáncer en los niños 

participantes. 

 Describir las características académicas de los niños participantes y el nivel 

educativo de sus padres. 

 Describir el tipo de tratamiento médico más frecuente de los niños participantes. 

 Describir la fase médica en la que se encuentran los niños participantes. 

 Describir las principales actividades de los padres participantes. 

 Describir el estado civil de los padres participantes. 

 

Pregunta de Investigación 

 ¿La población de niños con cáncer y sus familias que son apoyados por una I. A. 

P., presentan las  características sociodemográficas que la literatura reporta?  
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 ¿Identificar las principales características sociodemográficas permitirá 

identificar situaciones de riesgo para niños con cáncer y sus familias que son 

apoyados por una I. A. P. ? 

 

Variables 
Variables sociodemográficas 

 

Tipo de Estudio 
Descriptivo  

 

Muestra  
La muestra fue intencional ya que participaron las personas que reciben apoyo de 

una I. A. P.  y que cubrieron los criterios de inclusión del periodo de septiembre del 

2002 a febrero del 2003. La muestra fue formada por 63 padres de niños que 

reciben apoyo del albergue o banco de medicamentos en la institución sede, 

distribuyéndose como se muestra en la tabla 13. 

 
Edad Número de Sujetos 

Padres de Niños de 5 a 7 años 30 

Padres  de Niños de 8 a 12 años 33 

 

Tabla 13. Número de  padres que participaron en el estudio. 

 

 

Criterios de Inclusión 

 Padres 

o Tener un hijo entre los 5 y 12 años de edad con diagnóstico de cáncer  

o No tener diagnóstico psiquiátrico 
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Instrumento 
Se elaboró una entrevista estructurada para obtener la información 

sociodemográfica. 

 

Procedimiento 
El Cuestionario fue aplicado en una institución de asistencia privada (I. A. P.) con 

los padres de niños que participan en el programa de banco de medicamentos y a 

los albergados. 

El instrumento fue aplicado por expertos entrenados previamente dentro del 

Programa de “Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias”, el cual 

consistió en un seminario sobre temas básicos del cáncer, el tratamiento médico, 

efectos secundarios; así como ensayos conductuales sobre la aplicación del 

cuestionario.  

 

Debido a la disponibilidad y características médicas de la población albergada y 

apoyada por la I. A. P., el número de aplicaciones varía de un día a otro, en 

promedio se aplican de dos a tres aplicaciones por semana. 

 

La aplicación del instrumento se realizó de manera individual y se les leyeron las 

instrucciones y preguntas con claridad, para asegurar que no se presentaran dudas. 

Posteriormente se capturaron los resultados en una base de datos para su análisis y 

graficación. 
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RESULTADOS 
 

La muestra total estuvo constituida por 63 niños con cáncer, 30 niños de entre 5 a 7 

años de edad y 33 de entre 8 a 12 años; 41 niños (64%)  y 23  niñas (36%), con una 

moda de edad de 12 años (ver gráfica 1 y 2). 

Edad

12 años
18%

11 años
16%

10 años
15%

9 años
13%

8 años
12%

7 años
10%

6 años
9%

5 años
7%

 
Figura 7. Edad de los niños apoyados por la I. A. P.  

 
En la figura 7 podemos observar la distribución de edades, conforme va 

aumentando la edad la incidencia de casos de cáncer también se incrementa. El 5% 

de nuestra población esta representado por los 5 años de edad, 9% para los 6 años 

de edad, 10% tienen 7 años de edad, el 12% de nuestra población corresponde a los 

8 años de edad, el 13% de 9 años,  el 15% y 16% a 10 y 11 años respectivamente, 

mientras que el 18% tiene una edad de 12 años.  Siendo 8 años y medo la media de 

nuestra población. 

 

Como podemos observar en la figura 8, nuestra población esta conformada por un 

64% de niños y un 36% de niñas. Esto nos muestra que casi el doble de la población 

apoyada por la I. A. P. son varones. 
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Figura 8.  Género de la población apoyada por la I. A. P. 
         
 

La mayoría de los niños apoyados por la I. A. P. tienen una escolaridad de Kinder, 

mientras que casi un 45% de la población tiene una educación básica en formación. 

 
 

 

 
Figura 9. Escolaridad de los pacientes oncológico pediátricos apoyados por la I. A. P. 

 
 
Sin embargo, en la figura 10, observamos el porcentaje de niños y niñas que 

actualmente no asisten a la escuela debido a las constantes ausencias por el 

tratamiento médico que reciben. El porcentaje de ausencias escolares es del 62% 
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NO asiste a la 
escuela

62%

asiste a la 
escuela

38%

 
 

Figura 1o. Porcentaje de asistencia escolar 

 

Estado de México
18%

Guerrero
16%

Oaxaca
8%

Veracruz
13%

Distrito Federal
15%

Hidalgo
11%

Guanajuato
3%

Morelos
2%

Tlaxcala
5%

Michoacán
3%

Zacatecas
2%

Puebla
2%

Toluca
2%

 
 

Figura 11. Distribución geográfica de la población en la República Mexicana 
 
 
Del total de nuestra muestra, la mayoría proviene del Estado de México (18%) y 

Guerrero (16%), el resto son originarios de otros estados de la República, como se 

puede observar en la figura 11, esto es que un 85% de la población oncológica 

pediátrica recibe albergue la I. A. P. Por otra parte, al observar a la población que 

viene de provincia se encontró que la mayor concentración de pacientes albergados 

es de la región sureste, siendo el Estado de México y Guerrero los estados con 
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mayor porcentaje de casos reportados en el albergue, con un 22% y un 19% 

respectivamente. 

 

En cuanto a las características de los padres, podemos observar que la edad 

promedio de ambos padres es de 30 años (ver tabla 14). 

 
  
   
 
 
 
 
 
 

 
 
 

Tabla 14. Rango de edad de los padres 
 
 

La mayoría de los padres (40%) reportaron ser casados (ver figura 12). Sin 

embargo, el porcentaje de padres que están separados es alto teniendo un 30%, 

mientras que las parejas divorciadas representan un 10%, así como también las 

parejas que viven en unión libre.  Por otro lado, las madres solteras solo 

representan un 4%, y las madres viudas un 6%. Finalmente, podemos notar que un 

alto porcentaje de los padres no cuenta con una pareja.  

 

Solteros
4%

Divorciados
10%

Casados
40%

Seprados
30%

Unión Libre
10%

Viudo
6%

 
 

Figura 12. Distribución del estado civil de los padres. 

RANGO DE EDAD 
(padres) 

FRECUENCIA PORCENTAJE 

24-30 17 27 
31-35 17 27 
36-40 16 25 
41-45 9 14 
46-50 3 5 
51-55 2 3 

TOTAL 64 100% 
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Con respecto a la ocupación, encontramos que la mayoría de los padres trabajan en 

el campo, lo que concuerda con el tipo de actividad predominante del lugar de 

origen de los padres. Solo el 2% de los padres de la muestra son profesionistas, 

técnicos, o se dedican al comercio o las ventas, mientras que el 4% es obrero. Por 

otra parte, podemos observar que las madres no tienen empleo, dedicándose a las 

labores del hogar y al cuidado médico de los niños 96%, mientras que un 2% se 

dedica al campo o es vendedora (Ver figura 13 y 14). 

 

OCUPACIÓN DEL PADRE

Campesino
92%

Obrero
4%

Comercio y 
ventas

2%

Profesional 
Técnico

2%

   
OCUPACIÓN DE LA MADRE

Vendedora
2%

Ama de casa
96%

Campesina
2%

 
 

Figura 13 y 14.  Principales ocupaciones de los padres y madres de los niños con cáncer 
 
 
Con respecto al tipo de diagnóstico de los niños apoyados por la I. A. P., la 

distribución de los niños que participaron fue la siguiente: 65% con leucemia aguda 

linfoblástica (LAL), Tumor canceroso con un 6% (TC), Leucemia de alto riesgo 

(LDL1), Linfoma Hodking (EH) y Osteosarcoma (OSTEO) con un 5% 

respectivamente, mientras que los Linfoma de Burkitt (LB), Sarcomas (S), 

Teratomas (T), Enfermedad de Castelman multicéntrica, Linfoma no Hodking 

(LNH), Leucemia de alto riesgo con cromosoma de philadelphia (LACP) con un 2% 

respectivamente, tal como se puede observar en la figura 15. 
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DIAGNÓSTICO

Leucemia Aguda 
Linfoblástica

65%

Linfoma Burking
2%

LDL1 leucemia de alto 
riesgo

5%

Enfermedad Castelman 
multicentrica

2%

Teratoma
2%

Sarcoma
2%

Tumor canceroso
6%

Osteosarcoma
5%

Leucemia alto riesgo 
con cromosoma 

philadelphia
2%

Linfoma no Hodking
2%

Linfoma Hodking
5%

Retinoblastoma
2%

 
 

Figura 15. Distribución del diagnóstico oncológico. 
 

Al agrupar los padecimientos por sus características médicas encontramos cuatro 

grandes grupos de padecimientos oncológicos, leucemias con un 72%, sarcomas 

con un 11%,  y Linfoma Hodking con un 5%, entre otros como se puede apreciar en 

la siguiente gráfica (ver Figura 16). 

Leucemia Aguda 
Linfoblástica

72%

Sarcomas
11%

Linfoma no 
Hodking

2%
Linfoma Hodking

5%

Castelman 
Multicéntrico

2%

Otros
8%

 
Figura 16. Principales padecimientos oncológicos pediátricos 
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En lo referente al tipo de tratamiento médico que reciben los pacientes oncológicos 

el 86%  es quimioterapia, mientras que solo un 5% recibe tratamiento de soporte,  

un 3% recibe tratamiento combinado (quimioterapia y radiación), un 3% su 

tratamiento son básicamente pastillas y otro 3% recibe radiación (ver Figura 17). 

      

Taratamiento de 
soporte

5%

Quimioterapia
86%

Quimioterapia y 
Radiación

3%

Pastillas
3%

Radiación
3%

 
Figura 17. Tratamiento médico de la población. 

 

Con respecto a la fase de tratamiento médico de la población encontramos que un 

92% (58 pacientes) se encuentran es estado activo o de inducción a la remisión, es 

decir están recibiendo actualmente tratamiento médico periódicamente, mientras 

que un 8 % (5 pacientes) están en fase de vigilancia o de remisión (ver Figura 18). 

Esto nos indica que la mayoría de la población esta en estado activo de tratamiento. 
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Figura 18. Distribución de la población en la fase de tratamiento médico 
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FASE II 

 

 

 DETECCIÓN DE NECESIDADES DE SERVICIO 

PSICOLÓGICO EN PACIENTES ONCOLÓGICO 

PEDIÁTRICOS Y SUS PADRES, A TRAVÉS DE GRUPOS 

FOCALES  



FASES                                                                 Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias        
 

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 
 

149

 Planteamiento del Problema 
Una de las principales actividades del Psicólogo Clínico de la Salud, es la creación 

de programas de intervención adecuados para su población blanco. Sin embargo, 

pocas veces se identifican las necesidades de servicio percibidas por los usuarios. 

En México la literatura sobre el servicio psicológico en población oncológico 

pediátrica, es mínima, además de que hace referencia a situaciones hospitalarias y 

no tienen los antecedentes de haber consultado con la población blanco sus 

prioridades de servicio. Es por eso, que es indispensable antes de la creación de un 

programa de intervención psicológico identificar los aspectos de servicio 

psicológico significativos para los usuarios. 

 

Objetivos 
Objetivo General 

Identificar las necesidades de servicio psicológico en pacientes oncológicos 

pediátricos y sus padres. 

 

Objetivos Específicos 

 Identificar y describir las principales necesidades de Servicio Psicológico en 

niños con cáncer apoyados por una institución de asistencia privada (I. A. P.) 

utilizando grupos focales. 

 Identificar y describir las principales necesidades de servicio psicológico en 

padres y/o cuidadores de niños con cáncer apoyados por una I. A. P. utilizando 

grupos focales. 

  

Pregunta de Investigación 

 ¿La población de niños con cáncer y sus familias que son apoyados por una 

institución de asistencia privada (I. A. P.), presentan las mismas necesidades de 

servicio psicológico que reporta la literatura? 
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Variables 
Variable Dependiente: Reporte de los participantes en el grupo focal (registros de 

las verbalizaciones) 

Variable Independiente: Instrucciones para los grupos focales 

 

Tipo de Estudio 
Transversal y descriptivo  

 

Muestra  
La muestra fue intencional ya que participaron las personas una institución de 

asistencia privada (I. A. P.)  que cubrieron los criterios de inclusión. Para la 

integración de los grupos focales de los padres participaron 18 padres. La muestra 

fue formada por 3 grupos de 6 padres de niños y/o cuidadores de niños con 

diagnóstico oncológico (n= 18) (Ver Tabla 15) 
Grupo Focal  Padres 

A 6 

B 6 

C 6 

                                                                  N =18 

 

Tabla 15. Integración de los tres grupos focales de los padres 

 

En cuanto al grupo focal con niños (n = 48) se integraron dos grupos según las 

edades de los participantes, además en cada grupo se contaba con igual número de 

niñas y de niños (Ver Tabla 16). 
Edades Niñas Niños Total 

Niños Pequeños 

de 5 a 7 años 

12 12 24 

Niños Grandes 

de 8 a 12 años 

12 12 24 

 N =  48 

Tabla 16.  Participantes en el grupo focal de “Niños pequeños” y “Niños grandes” 
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Criterios de Inclusión 

 Padres 

o Tener un hijo entre los 5 y 12 años de edad con Dx oncológico   

o No tener diagnóstico psiquiátrico 

 Niños 

o Tener Dx oncológico en cualquier fase del tratamiento 

o Tener ente 5 y 12 años de edad  

 

Instrumento 

Lista checable con las áreas de evaluación.  

1) El niño 

2) La Familia 

3) Actividades en el Hogar 

4) Higiene del niño 

5) La Escuela 

6) Amigos del niño 

7) El Hospital  

8) Otros (pareja, finanzas) 

A continuación se presentan las áreas y tópicos que se abordaron en cada sesión 

con el grupo focal. 

 

El niño 

Imagen corporal, estado de ánimo, cansancio, interés por 

jugar, interés por la escuela, interés por los amigos, interés 

por la música, deportes, etc. 

Familiar Niño, padres, hijos, hermanos, abuelos, tíos (otros) 

Hogar Actividades en el hogar, estancia en el hogar, impacto en la 

economía 

Higiene del 

niño 

Baño, lavado de dientes, lavado de manos, vestirse 

Hospital Médico, enfermera, psicólogo, trabajadora social, 

procedimiento medico, tiempo de  espera para ser atendidos. 
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Escolar Maestros, tareas, exámenes, dificultades para aprender, 

cansancio en la escuela, actividades en la escuela, 

compañeros. 

Amigos del 

niño 

Actividades con amigos, visita de los amigos a casa/hospital, 

juegos con amigos, confianza con los amigos. 

Otros Aspectos económicos, relación de pareja. 

 

  

Material 
Láminas de apoyo por área. 
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Procedimiento 
Cada grupo focal se integró de 6 padres o cuidadores de los niños, o fue integrado 

por 12 niños (6 niñas y 6 niños), según la edad. Cada grupo focal (padres, niños 

grandes y niños pequeños) trabajo por separado.  

 

Los participantes en el grupo focal se sentaron en círculo junto con el moderador 

(terapeuta). Se inició la sesión haciendo rapport con los  participantes. El 

Moderador se presentó dando su nombre y agradeciendo a los participantes su  

presencia. Se preguntó a los participantes sus nombres y posteriormente se les 

entregó un gafete  con su nombre. A continuación se les explicó que formaban parte 

de un grupo (de padres y/o cuidadores, o niños, según el caso) que se reúnen a 

platicar sobre las cosas que les gustan y las que no les gustan  a los niños, así como 

las dificultades y facilidades en el proceso de la enfermedad (el cáncer). Se les 

comentó que sus respuestas ayudarían a conocer que cosas les agradan y 

desagradan a los niños con cáncer y a sus padres (o cuidadores).    

 

La forma de  participar de cada integrante del grupo focal es platicando sobre 

diversos temas. Aclarando que todos pueden dar su opinión pero no deben de 

interrumpirse. El Moderador presentó una serie de láminas con figuras sobre los 

temas que tenían que platicar, de tal manera que los participantes conocieran los 

temas. 
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Los participantes del grupo focal podían platicar abiertamente sobre el tema que el 

Moderador seleccionaba, mientras que tres observadores entrenados hacían un 

registro anecdótico de los comentarios que se presentaron durante toda la sesión. 

 

El Moderador guiaba la conversación para identificar que aspectos específicos que 

desagradan, preocupan, agradan o tranquilizan a los niños y a los padres o 

cuidadores. 

 

Debido a la disponibilidad y características médicas de la población albergada y 

apoyada en la I. A. P., se realizaron dos sesiones por grupo focal, cada una de 60 

min. Aproximadamente.  

 

Posteriormente, se integraron los registros de los tres observadores, agrupando las 

respuestas de los padres en indicadores conductuales e indicadores cognitivo-

emocionales. Por otra parte, los registros de los niños se agruparon por área de 

evaluación, identificando para cada una aspectos de agrado y desagrado.  

 

 

RESULTADOS 
 

Los resultados obtenidos a través del registro anecdótico de los padres y/o 

cuidadores de los niños se dividieron en: 

 

1) Indicadores Conductuales  

2) Indicadores Cognitivo-emocionales 

 

Los padres y/o cuidadores de niños con cáncer reportan que el niño pasa largos 

periodos en casa sin actividad específica. También reportan que los episodios de 

agresión van en aumento y que en particular la agresión se dirige a la madre, quién 

es la persona que pasa el mayor tiempo al cuidado del niño.  
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Los padres también reportan llanto excesivo en los niños para obtener la atención 

de los padres y/o para obtener regalos por parte de ellos. Otra situación que fue 

reportada es que los niños se aíslan cuando están en sus casas. Además se reportó 

que el niño ha disminuido su actividad física (en muchas ocasiones a petición de 

uno de los padres), pero no disminuye su interés por jugar. También se reporta 

desobediencia por parte de los niños para el cumplimiento de actividades asignadas 

en el hogar. 

 

Los padres reportan que uno de ello (principalmente el que esta a cargo del cuidado 

del niño) consciente en exceso al niño enfermo, propiciando problemas de 

conducta y problemas en la relación de pareja, debido a la inconsistencia en la 

disciplina. Esta situación se relaciona con sobreprotección por parte de uno o 

ambos padres.  

 

Los padres reportan problemas en su relación de pareja relacionados con la 

enfermedad de su hijo y dificultad para resolver problemas. 

 

Otro factor que reportan los padres es el relacionado con aspectos económicos, 

debido a los altos costos del tratamiento médico. Esta situación esa relacionada con 

la necesidad de ausentarse de sus trabajos para hacerse cargo de los cuidados de su 

hijo. Además, los padres mencionan que deben de dejar sus comunidades, para 

recibir el tratamiento médico en la Ciudad de México, situación que altera sus 

actividades cotidianas (tanto en los niños como en ellos mismos). 

 

En cuanto al ambiente hospitalario los padres reportan que el tiempo de espera 

para ser atendidos por su médico es muy extenso y propicia periodos de 

desobediencia en los niños. Sin olvidar que en el hospital las madres no cuentan 

con espacios propicios para dormir mientras acompañan a sus hijos cuando están 

internados, por lo que reportan intenso cansancio (Ver Tabla 17). 
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Indicadores Conductuales 

 El niño pasa largos periodos en casa sin actividades específicas  

 

 Aumento de los episodios de agresión (dirigidos a la madre) 

 

 Agresión después de la quimioterapia 

 

 Llanto excesivo para tener atención/obsequios de los padres  

 

 Aislamiento en el hogar 

 

 Disminución en la actividad física (sin disminuir el interés por jugar) 

 

 Desobediencia para actividades en el hogar 

 

 Uno de los padres conciente en exceso, propiciando problemas de conducta 

 

 Sobre protección por parte de uno o ambos padres 

 

 Problemas de interacción marital y dificultades en solución de problemas 

 

 Problemas económicos relacionados con la enfermedad  y el trabajo de los padres 

 

 Los padres se desplazan de sus comunidades al D.F. alterando sus actividades 

 

 El tiempo de espera para ser atendido en los hospitales es extenso y propicia 

periodos de desobediencia en los niños  

 

 Cansancio en las madres, cuando el niño esta hospitalizado, debido a la falta de 

espacios para que ellas  duerman o acompañen a sus hijos 

 

Tabla 17. Principales indicadores conductuales reportados por los padres y/o cuidadores de niños 

con cáncer. 

 

En cuanto a los indicadores cognitivo- emocionales, los padres reportan que sus 

hijos presentan enojo, principalmente después del diagnóstico y de la 



FASES                                                                 Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias        
 

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 
 

157

quimioterapia. Además, observan cambios bruscos en el estado emocional de sus 

hijos. 

 

Los padres mencionan que los niños se sienten tristes y enojados cuando se 

presentan cambios en las actividades que realizan, y cuando se tienen que separar 

de sus hermanos debido a los periodos de hospitalización. 

 

Los padres también reportan, que los niños se sienten solos debido a que sus 

amigos no los visitan durante el periodo de hospitalización. Por otra parte, también 

mencionan que dentro del hospital los niños presentan cambios bruscos en su 

estado de ánimo, principalmente los perciben deprimidos. Finalmente, los padres 

reportan que los niños reciben apoyo de los doctores y los identifican dentro de su 

núcleo de amistades (Ver Tabla 18). 
Indicadores Cognitivos-emocionales 

 

 Enojo después del diagnóstico y de la quimioterapia 

 

 Cambios bruscos en el estado de ánimo 

 

 Tristeza y enojo por el cambio en las actividades  

 

 Enojo y tristeza por la separación de sus hermanos durante los periodos de

hospitalización  

 

 Los niños se sienten solos, debido a que sus amigos no los visitan durante el

periodo de hospitalización 

 

 Los niños reciben apoyo  de los doctores y los identifican dentro de su núcleo 

de amistades 

 

 Dentro del hospital se presentan cambios bruscos en el estado de ánimo de

los niños (se deprimen) 

Tabla 18. Principales indicadores cognitivos-emocionales reportados por los padres y/o cuidadores 

de niños con cáncer. 
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En cuanto a los indicadores reportados por los niños se presentan los resultados 

por cada una de las áreas evaluadas, donde los niños mencionan  aquellas cosas 

que les gustan /agradan y las que no les gustan /desagradan (Ver Tabla 19). 

 
Área  

de Evaluación 

 

Me gusta /Agrado 

 

No me Gusta /Desagrado 
 

El niño 

 

Mis ojos, mi cabello, brazos 

Pies deformes, pernas flacas, estar muy delgado, 

no tener cabello, el sobrepeso, la nariz, las 

manos, el estómago 

Familiar Compren cosas/regalos, ir a pasear, 

que me cuiden, que me apoyen  

Se portan mal conmigo, no me dejan hacer 

cosas, me castigan, me  pegan, me regañan 

Hogar Estar en mi casa, Jugar, ver la TV, 

lavar los trastes, cocinar, hacer 

carpintera 

Hacer mandados, tirar la basura, hacer tortillas, 

querer jugar y que no me dejen, cuidar a mi 

hermano 

Higiene del niño Bañarme solo, el agua tibia, lavar mis 

manos 

Tallarme cuando me baño, usar calcetines, usar 

ropa  fea, que mis papas escojan mi ropa, la 

pasta de dientes 

 

Escolar- 

Amigos del niño 

Jugar, hacer travesuras, el viernes, mis 

amigos y comer con ellos, que me 

tengan paciencia (los maestros), te 

entretienes y no te aburres, los 

exámenes fáciles, deportes y salir en la 

bandera 

Se desesperan (los maestros), no entender, 

explican rápido, trabajar en lo que no me gusta, 

las tareas, los exámenes difíciles, faltar mucho a 

la escuela, el uniforme, los maestros flojos que 

faltan,  

 

 

 

Hospital 

Que me atiendan con cariño, el 

jarabe de sabor, que me atiendan 

rápido, descansar, que me ayuden 

con mi enfermedad, los consejos, no 
ir a la escuela  

Se tardan en atender, no saben inyectar, te 

desesperan y no los soportas, te molestan cuando 

te revisan, no te dejan jugar, el vómito-asco-

nauseas, el miedo, te contagias, te sacan sangre, 

te aspiran la médula, ponen suero-catéter, duele 

la cabeza, que te hagan lo que quieran, que me 

digan como portarme, que apagan la luz en la 

noche, te dejan solo, no hay TV, el doctor, no 

toman las cosas en serio, que griten o lloren 

mucho (otros niños), no dejan caminar,  no me 

dejan ir a mi casa-escuela, me canso y me aburro 

 

Tabla 19. Principales indicadores reportados por los niños con cáncer. 
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FASE III 
 
 
 
 
 
 

 INDICADORES DE SALUD, CLIMA SOCIAL LABORAL 

Y SINDROME DE BURNOUT EN EL PERSONAL DE UNA 

INSTITUCIÓN DE ASITENCIA PRIVADA QUE BRINDA 

SERVICIO A NIÑOS CON CÁNCER Y SUS FAMILIAS 
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FASE IV  
 
 
 
 

 DESARROLLO DE UNA INTERVENCIÓN COGNITIVO 

CONDUCTUAL PARA NIÑOS CON CÁNCER Y SUS 

FAMILIAS- “EL JUEGO DEL OPTIMISMO” 
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Planteamiento del Problema 
El apoyo psicológico debe considerar el brindar estrategias integrales que 

favorezcan la adaptación del niño y su familia durante el proceso de la enfermedad 

y en el momento de lograr sobrevivir al padecimiento oncológico. Como ya se ha 

mencionado el trabajo del psicólogo en el campo de la Psicooncología tiene al 

menos dos metas específicas: lograr incrementar la adherencia a los tratamientos 

médicos e incrementar la calidad de vida del niño con cáncer y su familia.  

 

Además, debemos considerar que los niños con padecimientos oncológicos tienen 

grandes probabilidades de recuperación y por lo tanto de sobrevivencia. Lo que a 

mediano y largo plazo los llevará a integrarse a sus escenarios naturales (ambiente 

familiar, escolar, etc.), siendo importante que cuenten con habilidades que les 

permitan adaptarse exitosamente, durante el proceso de la enfermedad y en el 

periodo posterior al tratamiento médico. De igual forma, el sistema familiar, 

funciona como fuente primaria de apoyo para el niño, y a su vez los padres, 

hermanos y familiares de apoyo sufren cambios importantes en sus relaciones 

interpersonales y en sus actividades cotidianas.  

 

Por lo tanto, nuestra meta específica es brindar estrategias que en su conjunto le 

permitan al niño con cáncer y a su familia adaptarse, considerando las necesidades 

reales de servicio que la población meta manifiesta. Existe evidencia de que las 

intervenciones cognitivo-conductuales logran cambiar los estilos explicativos y  

alterar el funcionamiento inmune por lo que aumentan la probabilidad de mejorar 

el estado de salud de los pacientes o incluso logran prevenir futuras complicaciones 

asociadas al desajuste emocional(Antoni, Cruess, Lutgendorf, Kumar. et al. 2000; 

Antoni, Cruess, Cruess, Kumar, et al 2000; Bartroph, Lazarus, Luckhurst, Kiloh y 

Penny, 1977; Beck, 1976; Beck, Rush, Shaw & Emery, 1979; Cruess, Antoni, Cruess, 

et al 2000; Elkin, Pilkonis, Docherty & Sotskyk, 1988; Ellis, 1979; Galán, 1995; 

Green, Green y Santoro, 1988; Glaser & Kielcolt-Glaser, 1985; Hollon, DeRubeis 

and Evans, 1990; Kazdin, Wilcoxon, 1976; Kuhl, 1981; Nolen-Hoeksema, 

1990;Zullow, 1984). 
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Objetivos 
Objetivo General 

Desarrollar un programa de apoyo psicosocial basado en estrategias cognitivo 

conductuales para niños con cáncer y sus familias.  

 

Objetivos Específicos 

 Atender las necesidades reales de servicio psicológico descritas por los niños con 

cáncer y sus padres.  

 Describir las estrategias y contenidos de manera sistemática, permitiendo la 

futura replicación del programa de intervención. 

 Desarrollar materiales de apoyo 

 Validar socialmente los procedimientos de la intervención a través de la 

estrategia de validación por jueces expertos.  

 Desarrollar la estrategias de diseminación del Juego del Optimismo 

 

Pregunta de Investigación 

 ¿El Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias “El 

Juego del Optimismo” presenta un procedimiento ético y socialmente valido por 

jueces?  

 

Variables (para la validación por Jueces) 
Variable Dependiente: Puntaje obtenido en el Cuestionario de Validación del 

Tratamiento a través de Jueces 

Variable Independiente: Cuestionario de Validación del Tratamiento a través de 

Jueces 

  

Tipo de Estudio 
Descriptivo  

Muestra 
En la validación del instrumento participaron 23 jueces, todos psicólogos con 

experiencia en el campo de la psicología de la Salud (Ver Tabla 21).  
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Grado Académico PORCENTAJE 

Doctorado (5) 21.7 

Maestría (8) 34.7 

Licenciatura (5) 21.7 

Ejercen la profesión en el campo de la 

Psicología de la Salud (5) 

21.7 

 

Tabla 21. Grado académico de los psicólogos que participaron como  jueces. 

 

Instrumento 
El Cuestionario de Validación del Tratamiento a través de Jueces incluye la 

validación de las siguientes áreas: 

 Pertinencia del tratamiento 

 Secuencia del tratamiento 

 Adherencia al tratamiento 

 Materiales 

 Beneficios 

 

Procedimiento 
Para identificar las características de los usuarios del servicio se tomo en 

consideración los datos arrojados por la Fase I, y posteriormente se consideraron 

las necesidades de servicio psicológico percibidas en la Fase II.  

 

Identificando que los usuarios corresponden a un nivel socioeconómico bajo, con 

un nivel educativo elemental y con un lugar de residencia principalmente rural. 

Contando con un mayor número de niños en comparación con las niñas que llegan 

a presentar padecimientos oncológicos. Por otra parte, se puso énfasis en los 

problemas de cambios bruscos en el estado de ánimo del niño (depresión-enojo), la 

dificultad para solucionar problemas, la desobediencia, y problemas de 

seguimiento instruccional en los padres.  
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Posteriormente se empleo el modelo propuesto por Seligman (1996) para el 

entrenamiento en optimismo en niños. Realizando adaptaciones en el vocabulario, 

tipo de ejemplos, tipo de ejercicios y material de apoyo. Además, se anexaron 

componentes como entrenamiento en habilidades sociales y entrenamiento a 

padres, y una sección especial sobre las características de la enfermedad 

oncológica, así como la importancia de la adherencia al tratamiento médico. 

 

Una vez establecidos los contenidos conceptuales de la intervención, se 

desarrollaron manuales para terapeutas y para los usuarios, así como materiales de 

apoyo, para cada uno de los componentes de la intervención y para las pláticas de 

sensibilización sobre la importancia de participar en una intervención de estas 

características. 

 

Después se procedió a realizar una presentación con jueces expertos en el área de la 

psicología de la salud, mostrándoles los componentes de la intervención, así como 

el material de apoyo y las estrategias que se emplean en el “Juego del Optimismo”. 

Se les pidió que contestaran un cuestionario sobre la validación de los 

procedimientos y se analizaron los datos. 

 

Finalmente, se inicio el proceso de diseminación del programa, estableciendo un 

plan de trabajo a corto y mediano plazo en instancias que brindan apoyo a los niños 

mexicanos con cáncer. 
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RESULTADOS 
 

Descripción del Tratamiento 

El tratamiento se lleva a cabo con apoyo de un manual dividido en módulos, cada 

uno con información, ejercicios de práctica y tareas asignadas. Para el desarrollo y 

acompañamiento de las actividades a lo largo de los manuales se utilizan dos 

personajes, uno optimista y otro pesimista. Con la finalidad de establecer modelos 

comparativos de respuesta ante situaciones similares.  Los personajes se presentan 

con el mismo genero del niño con cáncer (por ejemplo si el paciente es un varón, 

los personajes serán niños), lo anterior con la finalidad de evitar que el paciente 

identifique comportamiento optimistas o pesimistas y los relacione únicamente al 

genero del personaje.  

 

Todo el tratamiento se lleva a cabo en un ambiente cordial, se establece con los 

niños, los padres (y en su caso hermanos) que las sesiones son juegos que nos 

brindan habilidades importantes para adaptarnos a los cambios originados por la 

enfermedad.  

 

El manual esta elaborado para que el usuario (niño y sus padres) pueda realizar 

ejercicios por escrito, ensayos conductuales, lecturas guiadas y actividades de 

práctica junto con su terapeuta. Todas las actividades se evalúan por el terapeuta 

como productos conductuales. De tal manera que los participantes solo pueden 

avanzar a un nuevo módulo cuando han cumplido con el criterio de habilidades 

adquiridas.  

 

Módulo de Introducción al Juego:  

El primer modulo brinda información al niño y al padre sobre las características de 

su cuerpo, los componentes de la célula, la sangre de un niño sano y de un niño 

enfermo (Ver figura 28),  y las principales características de la enfermedad (en 

particular leucemia o sarcomas, ya que estos son los dos padecimientos oncológicos 

de mayor incidencia). 
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Figura 28. Sangre de un niño sano y de un niño enfermo. 

 

Al respecto de la enfermedad permite explorar las creencias de los niños y sus 

padres sobre ¿Qué es el cáncer? y ¿Cuál es su origen? (Ver figura 29). 

 
Figura 29. Respuesta gráfica de un niño con cáncer ante la pregunta ¿Qué es la Leucemia? 

 

Para lograr lo anterior, se emplean caricaturas, lecturas, y actividades lúdicas. Se 

describen las principales modalidades terapéuticas y sus efectos secundarios. 

Además, se trabaja la importancia del cumplimiento de las recomendaciones del 

médico, analizando las ventajas y desventajas de la adherencia terapéutica.  

 

Finalmente, se le enseña a los participantes (niños y padres)  el uso adecuado de 

carnets de de auto-registro de las conductas de adherencia terapéutica (Flores & 

Bazan, 2003).  
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Criterio de adquisición:  

 Que el niño y padre sean capaces de describir las principales características 

del su padecimiento oncológico. 

 Que el niño y el padre identifiquen las características de su tratamiento y los 

principales efectos secundarios.  

 Que el niño y el padre identifiquen y propongan conductas necesarias para 

aumentar su adherencia al tratamiento médico.  

 Que el niño y el padre sean capaces de usar de manera correcta el carnet de 

autoregistro. 

 

 

Cambiando nuestro pensamiento- Módulo 1:  

Este modulo permite a los niños y padres identificar patrones automáticos de 

pensamiento. Se emplean historias con los personajes dónde los protagonistas 

describen cuáles son sus pensamientos ante diversas situaciones. El niño y el padre 

deben identificar cuál sería su pensamiento inicial ante distintas situaciones de 

práctica que se introducen en el manual, abarcando el área familiar, escolar (laboral 

en el caso de los padres), en el hospital y con los amigos (o con la pareja en el caso 

de los padres).  

 

Los padres practican la identificación del pensamiento inicial con diversos ejercicios 

por escrito. Posteriormente, se introduce el modelo ABC (Adveristy, Beliefs, 

Consequences). Se enseña a los niños y padres cada uno de los componentes 

utilizando viñetas (con caricaturas en el caso de los niños), para posteriormente 

emplear viñetas que deben completar, ya sea en la columna de las creencias o 

pensamientos (componente B) o en la columna de las consecuencias, es decir, de la 

respuesta emocional (componente C) (Ver figura 30). 
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Figura 30. Viñetas de práctica para trabajar el modelo ABC en el módulo 1 

 

Los niños y padres practican el identificar la consecuencia emocional de distintas 

situaciones en las cuatro áreas ya antes trabajadas (familia, escuela, hospital y 

amigos). Utilizando historias, los participantes continúan practicando el modelo 

 

 
 

 

 
Triste 
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ABC. Finalmente, deben ser capaces de generar al menos tres pensamientos para 

una misma situación, teniendo tres emociones distintas (Ver figura 31). 

 

 
Figura 31. Ejemplo de una hoja de registro ABC, contestada por un niño con cáncer de 7 años, dónde 

se muestra su habilidad para cambiar su creencia y su consecuencia emocional. 

 

Criterio de adquisición:  

 Que el niño y padre sean capaces de identificar pensamientos iniciales 

automáticos 

 Que el niño y el padre puedan realizar los ejercicios de práctica establecidos 

en su manual 
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 Qué el niño sea capaz de contestar una hoja de registro ABC, con ejemplos 

reales.  

 Qué el niño y el padre identifiquen la relación entre sus pensamientos y las 

consecuencias emocionales. 
 

 

Cambiando nuestro estilo para explicar las cosas -Módulo 2:  

Los participantes continúan con el proceso de reestructuración cognitiva, 

identificando el estilo explicativo que poseen y cambiando el estilo de pensamiento 

pesimista en optimista (Seligman, 1996). 

 

Para iniciar el proceso se establece junto con los participantes cuáles son los 

conceptos que tienen sobre una persona optimista y una persona pesimista. A partir 

de las características que mencionan los niños y sus padres, se discute cuáles son las 

ventajas y desventajas del comportamiento pesimista y optimista. Se emplean 

historias con personajes optimistas y pesimistas, para reforzar los conceptos. 

 

Posteriormente, se inicia el proceso de identificación de patrones de pensamiento 

erróneos. Utilizando historias y ejercicios por escrito, el niño y su padre identifican 

las diferencias entre “pensamientos permanentes y temporales”, así como sus 

consecuencias emocionales.  

 

Los niños y sus padres, practican su habilidad para cambiar un pensamiento 

permanente en temporal e identifican la consecuencia emocional de cada uno de 

ellos utilizando la hoja de respuestas del modelo ABC (Ver figura 32).  Los usuarios 

pueden dar ejemplos de situaciones reales que les ocurran dónde puedan cambiar 

su pensamiento y por lo tanto cambie su consecuencia emocional.  
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Figura 32. Ejemplo de una hoja de registro ABC, para cambiar pensamientos permanentes en 

temporales, contestada por un niño con cáncer de 7 años.  

 

El niño y el padre, posteriormente practican la identificación de pensamientos “por 

mi forma de ser y pensamientos por mi conducta”, realizando lecturas de historias, 

contestando ejercicios por escrito. El siguiente patrón de pensamiento que los niños 

y los padres identifican es el “pensamiento por mí y el pensamiento por alguien más 

o algo más”. Practicando con lecturas, ejercicios por escrito y utilizando hojas de 

registro ABC, y utilizando ejemplos reales.  

 

Finalmente, los participantes realizan un último ejercicio de práctica (El juego del 

pastel), donde deben utilizar una situación real y proponer todos los estilos de 

pensamiento que han practicado identificando la consecuencia de cada uno de ellos.  
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Criterio de adquisición:  

 Que el niño y su padre sean capaces de identificar las principales 

características del comportamiento de una persona con pensamiento 

optimista y una persona con pensamiento pesimista. 

 Que el niño y su padre puedan identificar cada uno de los estilos explicativos 

de pensamiento y logren realizar correctamente los ejercicios de práctica  por 

escrito.  

 Qué el niño y su padre puedan aplicar el proceso de reestructuración a 

situaciones reales, cambiando el pensamiento e identificando la consecuencia 

emocional.   

 

Investigando y analizando nuestro estilo para explicar las cosas-  Módulo 3: 

Los participantes continúan con el proceso de reestructuración cognitiva utilizando 

una historia para ejemplificar las pasos que usa un “súper héroe” para lograr 

investigar. Estas habilidades las identifica usando una lectura guiada. Después pone 

en práctica estas habilidades en ejercicios por escrito,  donde debe encontrar 

evidencia a favor y en contra de sus creencias (utiliza situaciones reales).  

Posteriormente aprende habilidades para descatastrofizar, identificando la mejor y 

peor consecuencia para cada creencia y cuál de ellas tiene más probabilidades de 

ocurrencia. Los participantes practican con ejercicios por escrito y finalmente 

utilizan el “juego del cerebro”, dónde el terapeuta hace el papel del cerebro del niño 

y del padre  diciéndoles pensamientos pesimistas que ellos deben transformar en 

pensamientos optimistas pero identificando la evidencia a favor y en contra (este 

ejercicio es contra reloj) 

 

Criterio de adquisición:  

 Que el niño y su padre sean capaces de identificar los pasos para buscar 

información y evidencia (los pasos de un súper héroe). 

 Que el niño y su padre puedan identificar evidencia a favor y en contra de 

cada una de sus creencias  

 Qué el niño y su padre puedan descatastrofizar 
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 Qué el niño y su padre logren responder en el “juego del cerebro” 

adecuadamente a cada pensamiento pesimista.  

 

Solución de problemas- Módulo 4:  

Los participantes aprenden habilidades de comportamiento social que fortalecen 

los cambios cognitivos. En este caso se inicia con el proceso de solución de 

problemas. 

 

El primer concepto que se presenta a los niños y sus padres es “tomar las cosas con 

calma”, presentándoles a través de historias  y ejercicios por escrito, los principios 

del pensamiento caliente (pensamiento que lleva a comportamiento agresivo inicial 

y sin evidencia)  y del pensamiento frío (pensamiento que lleva a comportamiento 

tranquilo y sustentado en hechos o en busca de evidencia). Los ejercicios por escrito 

tienen la finalidad de identificar los dos patrones de pensamiento, sus 

consecuencias y la posibilidad de cambiarlos. Además, se realiza un ejercicio para 

que el niño y el padre practiquen la habilidad de la observación, prestando 

importancia a los detalles, con la finalidad de iniciar el entrenamiento en búsqueda 

efectiva de evidencia.  

 

La siguiente habilidad que se entrena es la capacidad de “tomar la perspectiva”, es 

decir, tener empatía ante las emociones, necesidades y comportamientos de otra 

persona que esta involucrada en una situación con el niño o su padre. Para lograrlo 

se presentan distintas historias dónde se le cuestiona al niño y a su padre sobre el 

punto de vista de cada personaje, identificando “la perspectiva” de cada uno. El 

terapeuta, el niño y el padre, realizan ensayos conductuales cambiando de lugar (el 

niño se comporta como el padre o el terapeuta y viceversa).  

 

Posteriormente, se enseña “el establecimiento de metas” como un eslabón 

fundamental para la solución de problemas, presentándoles al niño y a su padre 

distintas situaciones problemáticas, dónde ellos practican cuál debe ser la meta por 

alcanzar. Se practica también con situaciones reales.  
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El siguiente paso en la solución de problemas es identificar un “camino a seguir”. 

Para lograrlo el niño y su padre utilizan los conceptos de “pros y contras”, para 

hacer un balance decisional sobre cuál alternativa es la que representa la mejor 

opción. Practican con situaciones ficticias y con ejemplos reales. 

 

Finalmente, el proceso termina identificando si el camino elegido funciono. En este 

sentido se expone que no siempre se obtiene el resultado esperado, por lo que se 

puede volver a empezar el proceso, hasta conseguir la meta esperada. 

 

Criterio de adquisición:  

 Que el niño y su padre sean capaces de identificar los pasos para solucionar 

problemas. 

 Que el niño y su padre puedan contestar los ejercicios escritos de práctica de 

manera adecuada.  

 

Habilidades sociales para relacionarnos mejor- Módulo 5: 

Los participantes aprenden habilidades de la conducta asertiva y de negociación. 

Utilizando historias se presenta un personaje agresivo, uno pasivo y uno asertivo, se 

le pide al niño y a su padre que identifiquen las características principales de cada 

personaje y sus consecuencias en la relación con otras personas. 

 

Posteriormente se introducen algunos conceptos de 

la comunicación asertiva, iniciando con los 

componentes no verbales. Se le pide al niño y al 

padre que identifiquen la importancia de las 

expresiones faciales dentro de la comunicación, 

para lograrlo, se realizan distintos ejercicios (Ver 

figura 33).  

 
Figura 33.  Ejercicio de práctica para identificar las 

expresiones faciales que acompañan distintas emociones.
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Después se introduce, la importancia del tono de voz en el mensaje que se da y se 

recibe, practicando con los niños y sus padres como la misma palabra con distintas 

entonaciones, da como resultado mensajes distintos  (Ver figura 34). 

 

 

 

 

 

 

   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Figura 34.  Ejercicio de práctica para identificar las expresiones y tono de voz  que acompañan a 

distintas emociones. 
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Después se practica con los niños y los padres los componentes para expresar 

opiniones o deseos de manera asertiva. Se  les presentan distintas situaciones dónde 

ellos deben responder de manera asertiva.  De igual manera se les da a conocer los 

derechos asertivos y se comenta con ellos a través de distintos juegos la importancia 

de hacerlos valer en uno mismo y las demás personas con las que conviven.  

 

Finalmente en este modulo se trabajan los componentes de la negociación. Para 

practicarlos el  niño y su padre tiene lecturas comentadas y situaciones de practica 

dónde deben responder empleando componentes asertivos y los principios de la 

negociación. 

 

Criterio de adquisición:  

 Que el niño y su padre sean capaces de identificar los componentes de la 

comunicación asertiva y de la negociación. 

 Que el niño y su padre puedan contestar los ejercicios escritos de práctica de 

manera adecuada.  

 Qué el niño y su padre identifiquen las ventajas de emplear estas estrategias 

en su vida cotidiana. 

 

 

Taller para padres- Módulo 6 (exclusivo para los padres):  

Los padres aprenden habilidades de seguimiento instruccional y los principios para 

la modificación de conductas inadecuadas en sus hijos. 

 

Se enseña al padre a utilizar el registro ACC (antecedente, conducta,  consecuencia), 

con la finalidad de mantener un registro del cambio conductual en los niños. Los 

padres deberán registrar diariamente el comportamiento de su hijo. Para verificar 

que el padre sabe utilizar de manera adecuada el registro se realizan una serie de 

ensayos conductuales, dónde el terapeuta es el niño y el padre registra su 

comportamiento. 
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Después se le enseña al padre las características y forma de uso de las consecuencias 

positivas y negativas en el mantenimiento o disminución de la conducta del niño. Se 

emplean ensayos conductuales para verificar como emplea el padre las 

consecuencias. 

 

Posteriormente se le enseña al padre las características de las recompensas y los 

distintos tipos que puede emplear (comestibles, actividades y elogios). También se 

le enseña al padre las reglas para el uso correcto de las recompensas y las reglas 

para el uso del castigo. 

 

Se le muestra al padre la técnica de ignorar, como una estrategia para controlar el 

comportamiento inadecuado del niño, identificando en que momento es una 

herramienta útil y cómo debe de emplearla. 

 

Otro de los componentes que se le enseña al padre es a dar instrucciones adecuadas, 

por eso se le enseña las características que debe tener una instrucción para ser 

cumplida. Se le muestra al padre las características de seguir la primera instrucción, 

lo que se debe hacer si es necesario repetir la instrucción por segunda ocasión y el 

uso de la instigación para cumplir la instrucción. Se realizan ensayos conductuales 

con los padres, dónde el terapeuta participa como el niño. 

 

Se le enseña al padre a establecer reglas y como asegurar el cumplimiento de las 

mismas, así como el uso de advertencias y la perdida de privilegios. Se practica con 

los padres los conceptos y se realizan ensayos conductuales. Posteriormente se 

determina que reglas se pueden emplear en casa que favorezcan el tratamiento y 

adaptación del niño.   
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Protocolo para la aplicación del Juego del Optimismo 

 Se realizan platicas de sensibilización, invitando a los niños y a sus padres a 

participar en el Juego del Optimismo, posteriormente se establece con ellos el 

lugar y hora de su primer cita.  

 Firma de Consentimiento Informado (contrato terapéutico) y evaluación 

Psicológica.  

 Línea Base. Durante las primeras sesiones de evaluación se toma un registro de 

línea base, para conocer las conductas de adherencia del niño y sus padres sin la 

intervención. 

 Inicio del Juego del Optimismo: Asistencia a sesiones de 45-60 min. una vez a la 

semana, las sesiones son individuales (el niño tiene dos terapeutas, los padres 

tienen dos terapeutas y los hermanos tienen dos terapeutas). Esta fase corresponde 

al tratamiento. 

 Fase de Evaluación Post y Cierre del Tratamiento. El niño y su familia reciben 

una constancia por haber concluido su participación en el Juego del Optimismo, y 

se les aplican nuevamente los instrumentos psicométricos. 

  

 

 

Validación del Tratamiento por Jueces 
 

Los datos obtenidos de la aplicación del cuestionario de validación del  tratamiento 

a través de 23 Jueces se presentan en cinco áreas: 

1) Pertinencia del Tratamiento 

2) Secuencia del Tratamiento 

3) Adherencia al Tratamiento 

4) Materiales 

5) Beneficios 
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1) Pertinencia del tratamiento: 

Al preguntar a los jueces que tan apropiado es el Juego del Optimismo para niños 

con diagnóstico de cáncer entre los 6 y 12 años de edad,  el 13% contesto que es 

adecuado, el 4.3% lo identifica como suficientemente apropiado, mientras que el 

82% de los jueces considera el tratamiento como muy apropiado (ver figura 35). 
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Figura 35. Porcentaje de respuestas ante la pregunta sobre la pertinencia del Juego del 

Optimismo. 

 

Al preguntarle a los jueces si consideran que el Juego del Optimismo pueda tener 

efectos colaterales, el 78% contesto que “SI”, identificando estos efectos en rubros 

positivos de cambio en el niño y su familia.  

 

Por otra parte, el 78 % de los jueces mencionan que no conocen otro tratamiento 

igual o más efectivo que el Juego del Optimismo, el 13% no sabe y el 8% de los 

jueces dicen que si conocen otro tratamiento igual o más efectivo.   

 

Los comentarios sobre otros tratamientos efectivos mencionan que existe uno que 

usa juegos de video o juegos d computadora y otro que incluye entrenamiento en 

inoculación de estrés para el manejo del dolor, pero no incluye cambios cognitivos.  

 

2) Secuencia del tratamiento:  

Se preguntó a los jueces qué tan adecuado consideran la secuencia de los módulos  

que se proponen en el Jugo del Optimismo, identificando que el 82% de los jueces 

considera muy adecuada la secuencia (Ver figura 36). 
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Figura 36. Porcentaje de respuestas ante la pregunta sobre que tan adecuada es la secuencia del 

Juego del Optimismo 

 

Otro de los datos, se refiere al número de módulos o sesiones, a lo que el 91% de los 

jueces contestaron que el número de módulos es muy adecuado. Además de 

comentar que el Juego del Optimismo por sus características facilita el aprendizaje, 

además de incluir aspectos importantes del desarrollo psico-afectivo, cognitivo y 

conductual, siendo un plan de tratamiento que va de lo elemental a lo complejo, 

permitiendo a los participantes avanzar conforme van aprendiendo.   

 

Por otra parte, el 65% de los jueces mencionó que no realizaría ningún cambio a la 

propuesta de tratamiento del Juego del Optimismo. El 35%  de los jueces que 

propone algún cambio, menciona que incluiría material para niños pequeños que 

no sepan leer,  y presentaría el modulo de comunicación asertiva y después el de 

solución de problemas.   

 

3) Adherencia al tratamiento:  

Se pregunto a los jueces si consideraban que se motiva al niño para no abandonar 

el Juego del Optimismo. Encontrando que el 78% considera que “si”, identificando 

que cuenta con técnicas divertidas, dinámicas, atractivas visualmente, y sencillas, 

además de modificar conductas que favorecen la adherencia, teniendo en 

consideración que el material de apoyo es atractivo y cuenta con un carnet de citas 
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(dónde al niño se le dan estampas cada sesión que asiste) por lo que se refuerza su 

conducta.  Finalmente el niño aprende que no todo es consulta médica.  

 

Por otra parte se les pregunto a los jueces si consideran que el Jugo del Optimismo 

incremente la adherencia terapéutica del niño, encontrando que el 91% consideran 

que “sí”, debido a que el niño queda persuadido de lo importante que es llevar 

acabo cada elemento de su tratamiento médico, además de la existencia de estudios 

que mencionan que las variables del Juego del Optimismo son las relevantes para 

incrementar la adherencia, por otra parte, se modifican creencias acerca del 

tratamiento y sus consecuencias, se brinda información acerca de las consecuencias 

positivas de seguir las recomendaciones médicas, se le da al niño la oportunidad de 

participar activamente al saber que él puede hacer algo para sentirse mejor, se 

reducen factores de riesgo, y se mantiene la motivación por las características del 

material de apoyo. 

 

4) Material:  

En cuanto al material se pregunto sobre las ilustraciones, el lenguaje, claridad en 

los ejercicios, utilidad de los ejercicios y pertinencia de los ejercicios en cada 

módulo. En donde el 78% de los jueces encontró las ilustraciones muy adecuadas 

para el Juego del Optimismo, mientras que el 65% menciona que el lenguaje es 

bastante claro y sencillo para niños de 6 a 12 años (Ver figura 37).  

 

En cuanto a la claridad y sencillez de los ejercicios el 52% los encuentra bastante 

adecuados. Al preguntar sobre la utilidad de los mismos, el 73.9% menciona que 

son bastante útiles y finalmente, sobre la pertinencia de los ejercicios el 86.9% 

también los encontró bastante adecuados, como se puede observar en la figura 37. 
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Figura 37. Porcentaje de respuestas ante la pregunta sobre que tan adecuada es la secuencia del 

Juego del Optimismo 

 

5) Beneficios:  

Se pregunto a los jueces sí encuentran el Juego del Optimismo adecuado para 

mejorar la Calidad de Vida del niño y su familia, encontrando que el 100% 

remenciona que “Sí”. Debido a que el Juego del Optimismo propicia el cambio 

cognitivo, y por lo tanto el cambio conductual en el niño y su familia, brindando 

herramientas valiosas (que le podrían servir a cualquier persona) para el manejo de 

la problemática de los pacientes, enseñándoles a generar alternativas y  expresarse 

adecuadamente mejorando sus relaciones interpersonales. Logrando utilizar estos 

conocimientos en cualquier situación conflictiva. 

 

Por otra parte, se preguntó a los jueces que tan efectivo consideran el Juego del 

Optimismo para niños con cáncer, a lo que el 78% contestó que muy efectivo, el 

13% suficientemente efectivo y el 4% lo encontró medianamente efectivo, por lo 

que en general los jueces consideran  que es una alternativa de tratamiento 

efectiva. 

 

Finalmente se pregunto a los jueces sí con base en su experiencia profesional 

recomendarían el Juego del Optimismo, encontrando que el 100% respondió 

afirmativamente. Describiendo que es un programa bien estructurado, completo, 

que cuida aspectos metodológicos, de fácil manejo, brinda la oportunidad de que el 

usuario tenga una participación activa, y además las familias pueden beneficiarse 
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no solo para manejar el proceso de la enfermedad. Es una estrategia de 

intervención que puede ser aplicada a la población en general y a otras poblaciones 

con padecimientos crónicos. 

 

Diseminación del Juego del Optimismo 
Con la finalidad de dar a conocer “El Juego del Optimismo” como estrategia de 

servicio psicológico para la niñez mexicana con cáncer y a sus familias, se ha 

desarrollado un plan de “Diseminación” a corto y mediano plazo. Se espera que 

psicólogos en formación puedan capacitarse y se adopte el Juego del Optimismo 

como producto de una investigación empírica que pueda aterrizar al campo de la 

psicología aplicada teniendo oportunidad de atender a más niños y sus familias. 

 

PROGRAMA DE DISEMINACIÓN 
DEL “JUEGO DEL OPTIMISMO” 

 

DISEMINACIÓN INTERNA DISEMINACIÓN EXTERNA 

DAR A CONOCER EL 
PROGRAMA AL 

INTERIOR DE LA 
FACULTAD DE 
PSICOLOGÍA 

PRESENTACIÓN 
DEL 

PROGRAMA EN 
EL CENTRO DE 

SERVICIOS 
Ó

ESTABLECER 
EL 

PROGRAMA 
COMO 

ESPACIO PARA 
REALIZAR 
SERVICIO 

SOCIAL 

PARTICIPACIÓN 
EN FOROS DE 
DIVULGACIÓN 

DE LA 
FACULTAD  

DAR A CONOCER EL 
PROGRAMA A TRAVÉS 

DE CONVENIOS DE 
TRABAJO Y 

COLABORACIÓN 

I. A. P.HOSPITALES 
PRIVADOS 

HOSPITALES 
DEL SECTOR 

SALUD 
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ESTUDIO I  
 
 
 
 

 APLICACIÓN DEL “JUEGO DEL OPTIMISMO” EN 

PACIENTES ONCOLÓGICOPEDIÁTRICOS Y SUS 

FAMILIAS 
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Planteamiento del Problema 
En el caso de las enfermedades crónicas, los eventos estresantes se presentan 

durante todo el desarrollo del padecimiento y permanecen aún cuando la 

enfermedad ha tenido mejoría. Además, el desajuste psicológico se presenta 

tanto en el paciente como en su familia, alterando su vida cotidiana y sus 

relaciones sociales más próximas. A pesar de que las estrategias de intervención 

psicológica han demostrado su efectividad para mejorar conductas relacionadas 

con el mantenimiento de la salud, pocas intervenciones incluyen a la familia.   

 

Otras estrategias de apoyo psicológico solo concentran sus esfuerzos a la 

adaptación del paciente a los procedimientos médicos, brindando  habilidades 

para el manejo de alguno de los efectos secundarios como es el dolor. Los niños 

mexicanos con cáncer y sus familias requieren de una estrategia psicológica que 

les brinde apoyo de manera integral.                                                                                                             

 

Es por eso que es importante contar con intervenciones psicológicas que 

permitan favorecer la adaptación del paciente y su familia al proceso de la 

enfermedad, sobre todo que les permitan mejorar su calidad de vida. Otro factor 

importante es apoyar el proceso de recuperación de la salud, a través de mejorar 

el seguimiento de las recomendaciones médicas, es decir, incrementar la 

adherencia al tratamiento médico. Además, se requiere que participen de 

manera integral los niños y sus familias, abordando diferentes habilidades que 

les permita tener más recursos y fortalezas psicológicas.  

 

Por lo que existe la necesidad de brindar de manera integrada en un programa 

de intervención, dirigido a niños y padres,  información sobre la enfermedad y 

las características del tratamiento médico, reestructuración cognitiva (cambio 

de un estilo de pensamiento pesimista en un pensamiento optimista), 

entrenamiento en habilidades sociales (solución de problemas, comunicación 

asertiva y negociación), y entrenamiento en seguimiento instruccional (taller a 

padres). 
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Objetivos 
Objetivo General 

 Evaluar e incrementar la adherencia terapéutica en niños con cáncer. 

 Evaluar e incrementar la calidad de vida en niños con cáncer y sus 

familias. 

 
Objetivos Específicos 

 Brindar información sobre las principales características de la 

enfermedad oncológica y su tratamiento médico. 

 Reestructuración cognitiva (cambio en los estilos explicativos) 

 Entrenamiento en habilidades sociales  (solución de problemas. 

Comunicación asertiva y negociación) 

 Seguimiento instruccional (padres) 

 

Pregunta de Investigación e Hipótesis  

 ¿El “Juego del optimismo” es una estrategia de intervención cognitivo 

conductual empíricamente valida para atender a la población oncológica 

pediátrica y su familia?  

 Ho = Las habilidades cognitivas y conductuales (de autocuidado) de los niños 

con cáncer y sus familias no difieren antes y después del tratamiento del “Juego 

del Optimismo” 

 Ha = Las habilidades cognitivas y conductuales (de autocuidado) de los niños 

con cáncer y sus familias difieren antes y después del tratamiento del “Juego del 

Optimismo”. 

 

Variables 
Variable Dependiente: Puntaje de instrumentos psicométricos, datos de 

autoregistros, y productos conductuales.  

Variable Independiente: Intervención cognitivo-conductual “El Juego del 

Optimismo”  

 

Tipo de Estudio 
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Experimental de caso único AB, con cinco réplicas.  

 

Participantes 
Iniciaron el proceso 40 niños y sus familias, 28 fueron descartados por 

complicaciones en su salud o por ser de albergue, se presentaron 3 muertes 

experimentales y 9 concluyeron su participación.  

Se presentan los datos de 6 varones con cáncer con edades entre los 5 y 15 años 

y sus familias (n = 19 participantes). El diagnóstico de cuatro de los niños es 

leucemia aguda linfoblástica (LAL), un niño presenta diagnóstico de Castelman 

multicéntrico y otro niño germinoma (con comorbilidad con diabetes).  

 

Todos los casos fueron diagnosticados durante el periodo del 2000 al 2002. Uno 

de los niños no asistía a la escuela al momento de iniciar el estudio, 2 están en 

primaria y 3 en secundaria.  

 

Participaron cuatro padres (30-50 años de edad), cinco madres (29-39 años de 

edad), y cuatro hermanos (7-25 años de edad). El nivel socioeconómico de las 

familias es bajo en cinco de los casos y nivel económico medio en un caso.  

 

Los  participantes fueron seleccionados de una lista de pacientes proporcionada 

por una institución de asistencia privada para niños con cáncer. Para el proceso 

de selección se eligieron solo a los niños con cáncer que tuvieran de 5 a 15 años y 

que radicaran en el D. F., y que su condición médica les permitiera participar. 

Para iniciar su participación niños y padres firmaron un consentimiento 

informado. 
 

Escenarios 
 Centro de Servicios Psicológicos en la Facultad de Psicología, UNAM. Los 

cubículos en los que se trabajó tienen una dimensión de 3x3 m. y cuentan con 

tres sillones o sillas y una mesa de trabajo. Todos los cubículos contaban con 

iluminación y ventilación adecuada.  
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Instrumentos 
 Contrato Terapéutico (Valencia, 2002):  

Es un instrumento que permite que el participante, tanto el niño como  su 

familia, estén enterados de las características del programa de intervención. En 

dicho documento se establece el objetivo terapéutico, las etapas de la 

intervención y en que consiste cada una de ellas, la duración aproximada de la 

intervención, los riesgos y beneficios al participar, los criterios para dar 

continuidad al servicio y los factores por los que se puede disolver el vínculo 

terapéutico, además de especificar el tipo de evaluaciones que se realizaran 

(psicométrica y autoregistros) y el costo del servicio (gratuito). 
 

 Carnets de Adherencia (Flores, Bazán, & Valencia, 2002): 

Es un instrumento de autoregistro que permite identificar las conductas 

semanales relacionadas con la adherencia. Cuenta con dos versiones, una 

dirigida al niño, quien registra sus propias conductas y otra que responde el 

padre sobre el comportamiento del niño. En ambos casos el carnet se presenta 

como un cuadernillo, con símbolos e instrucciones para su llenado, y esta 

dividido en áreas: Visitas al médico, consultas, tratamiento, estudios, molestias, 

diversiones, dieta, reposo, ejercicio e higiene (bucal y lavado de manos). 

El porcentaje de conductas de adherencia se obtiene considerando el número de 

conductas de adherencia terapéutica esperadas entre el número de conductas de 

adherencia realizadas.  

 

 Carnets de Citas (Flores, Bazán, & Valencia, 2002):  

El Carnet de Citas permite identificar la asistencia al programa, siendo uno de 

los criterios para brindar el servicio. En este carnet se registra la fecha, hora y 

servicio que se le brinda al usuario. 

 

 Evaluación General sobre los Componentes del Tratamiento (EG- Valencia, 

2002) 

La evaluación consta de 19 afirmaciones que describen el comportamiento que 

se espera del paciente después del Juego del Optimismo. Se consideran aspectos 
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sobre la adherencia al tratamiento médico, reestructuración cognitiva, solución 

de problemas, habilidades sociales y seguimiento instruccional. El terapeuta 

identifica estos comportamientos antes y después del tratamiento, contestando 

cada afirmación en una escala tipo likert con cinco opciones de respuesta que 

van desde completamente de acuerdo, hasta completamente en desacuerdo.  

 

 Entrevista Conductual (Valencia & Ayala, 2002): 

La entrevista conductual tiene el objetivo de brindar información específica 

sobre conductas relevantes del niño y su familia, poniendo especial cuidado en 

la frecuencia, duración y magnitud de las mismas. Cuenta con diferentes 

secciones: 

o Ficha de Identificación, estudio socio-económico, historia médica del niño, 

crianza, hogar y escuela. 

 

 Escala de Ambiente Social Familiar (FES- Moos, 1980, adaptado por Ayala) 

La escala de amiente social familiar se desarrolló ante la necesidad de evaluar el 

funcionamiento del ambiente familiar considerando el ambiente social. Fue 

desarrollado por Rudolf Moos (1976), director del Laboratorio de Ecología 

Social del Departamento de Psiquiatría y Ciencias del Comportamiento en la 

Universidad de Palo Alto, California. Consiste en 90 reactivos de cierto-falso, 

enfatizando que las preguntas están dirigidas a su familia.  Los 90 reactivos se 

clasifican dentro de diez subescalas, cada una de las cuales cae dentro de una de 

las tres dimensiones que evalúan el clima familiar.  

1. Dimensión de Relaciones: formada por las subescalas de Cohesión (C), 

Expresión (Ex) y Conflicto (Con) 

2. Dimensión de Crecimiento personal: integrada por las subescalas de 

Independencia (Ind), Orientación a metas (Om), Orientación cultural-

intelectual (Oci), Orientación recreativa (Or) y Énfasis moral- religioso (Mr). 

3. Dimensión de Mantenimiento del Sistema: con las subescalas de 

Organización (Org) y Control (Ctl).  
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Las diez subescalas presentan una consistencia interna adecuada (variando 

entre.64 y .79), demuestran una confiabilidad de test-retest de 8 semanas 

(variando entre .68 y .86) y presentan una intercorrelación de escalas de 

aproximadamente .20, lo que indica que las subescalas miden diferentes 

aspectos, pero a la vez relacionados, de los ambientes sociales familiares. 
 

 Escala de Salud y Vida Cotidiana (HDLF, Moos & Moos, 1981) 

Instrumento desarrollado también por Rudolf Moos, la escala de Salud y Vida 

Cotidiana (The Health and Daily Living Form-HDLF), es un instrumento 

estructurado para evaluar de manera individual y grupal factores relacionados 

con la salud.  

 

Incluye, índices del funcionamiento social, estresores agudos y crónicos, 

estrategias de afrontamiento y el nivel de los recursos de apoyo social.  

 

Las normas originales están basadas en 424 pacientes deprimidos y 424 adultos. 

Sus dimensiones abarcan los siguientes aspectos:  

-Índices del funcionamiento de la salud: autoconfianza, síntomas físicos, 

condiciones médicas, humor depresivo, síntomas por fumar, y uso de 

medicamentos. 

-Índices del funcionamiento y recursos sociales: actividades sociales con los 

amigos, red social, número de relaciones sociales, calidad de las relaciones 

sociales. 

-Índices del funcionamiento familiar: actividades sociales familiares, tareas 

familiares conjuntas, argumentos familiares, ambiente familiar negativo. 

-Índices de eventos de cambio en la vida: eventos negativos de cambio en la 

vida, eventos positivos de cambio y eventos de salida. 

-Índices del método de afrontamiento: afrontamiento cognitivo-activo, 

afrontamiento conductual-activo, afrontamiento de evitación, análisis lógico, 

búsqueda de información, resolución de problemas.  
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 Pediatric Quality if Life Inventory (PedsQL- Varny, 1997; adaptado por García y Ayala, 

2000 y revisado por Cantú, Cordero, Chávez & Valencia, 2003) 

La versión 3.0 y 4.0 del Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), tienen la 

siguiente estructura: 

 

Edad Módulo Reporte de los niños Reportes de los padres 
General Inventario Sobre Calidad de Vida 

Pediátrica, Vers. 4.0, Reporte de 
Niños (5-7) 

Inventario Sobre Calidad de Vida 
Pediátrica, Vers. 4.0, Reporte de 

Padres (5-7) 

 

5-7 

años Cáncer Módulo de Cáncer, 
Vers 3.0, Reporte de Niños (5-7) 

Módulo de Cáncer, 
Vers 3.0, Reporte de Padres (5-7)

General Inventario Sobre Calidad de Vida 
Pediátrica, Vers. 4.0, Reporte de 

Niños (8 -12) 

Inventario Sobre Calidad de Vida 
Pediátrica, Vers. 4.0, Reporte de 

Padres (8 – 12) 

 

8-12 

años Cáncer 
Módulo de Cáncer, 

Vers 3.0,Reporte de Niños (8 - 12) 

Módulo de Cáncer, 
Vers 3.0,Reporte de Padres (8 - 

12) 
Descripción del PedsQL 

 

Tanto la  versión 3.0 como la  4.0 del PedsQL se dividen en un reporte para los 

niños y un  reporte para sus padres, los mismos ítems son evaluados por ambos. 

Ambas versiones tienen una división según la edad: un reporte para los niños de 

5 a 7 años de edad y otro para los niños de 8 a 12 años de edad. 

 

El PedsQL es un cuestionario de preguntas cerradas con alternativas de 

respuestas tipo escala Likert; de 5 niveles para los padres y los niños de 8 a 12 

años de edad y de 3 niveles para los niños de 5 a 7 años. 

 

La versión 4.0 mide la calidad de vida en general y puede ser aplicable a 

cualquier niño independientemente de su condición de salud. Consta de las 

siguientes cuatro dimensiones sobre diferentes áreas de la vida del niño: 

1. Funcionamiento físico (8 ítems) 

2. Funcionamiento emocional (5 ítems) 

3. Funcionamiento social (5 ítems) 

4. Funcionamiento escolar (5 ítems) 
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La versión 3.0 es sobre la calidad de vida relacionada con la salud, 

específicamente a los problemas relativos al cáncer y consta de las siguientes 

ocho dimensiones: 

1. Dolores y Molestias (2 ítems) 

2. Náusea (5 ítems) 

3. Procedimientos Médicos (3 ítems) 

4. Tratamientos Médicos (3 ítems) 

5. Preocupaciones (3 ítems) 

6. Problemas Cognitivos (5 ítems) 

7. Apariencia Física (3 ítems) 

8. Comunicación (3 ítems) 
 

 Children´s Depressión Inventory (CDI- Kovacs, 1992) 

El inventario e depresión infantil (Kovacs & Beck, 1977) consta de 27 items 

relacionados con los síntomas depresivos de niños en edad escolar y 

adolescentes. 

 

El instrumento discrimina niños con diagnóstico psiquiátrico de depresión 

mayor o desorden dístemico, de los niños con otras condiciones psiquiátricas 

(normales). Es también sensible a los cambios en la depresión a través del 

tiempo con indicadores sobre la severidad de los síntomas depresivos. 

 

El instrumento cuantifica en rango los síntomas depresivos incluyendo estado 

de ánimo alterado, funciones vegetativas, auto-evaluación, hedonismo y 

conductas interpersonales. Cada reactivo contiene tres opciones de respuesta 

que se codifican como 0, 1 o 2, entre mayores sean los puntajes mayor es la 

severidad de los síntomas. El punto de corte del instrumento es de 17. El niño 

utiliza las opciones para evaluar el grado en el cual la oración del reactivo lo 

describe durante las dos últimas semanas.  
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 Content Analysis of Verbatime Explanations Technique (CAVE- Schulman, 

Castellon y Seligman, 1989) 

Se utilizó la técnica de análisis del contenido verbal de las explicaciones, es decir 

el CAVE propuesto por Schulman, Castellon y Seligman (1989), como una 

estrategia pertinente para explorar el estilo atribucional de los niños y sus 

padres.  

 

Para el uso del CAVE se requiere que la persona que será evaluada mencione a 

qué atribuye las situaciones que se le presentan (por qué cree que ocurre eso), se 

registran sus respuestas y posteriormente jueces expertos evalúan de manera 

separada los contenidos explicativos de cada verbalización, identificando la 

respuesta dentro de cada una de las tres dimensiones explicativas; la dimensión 

de personalización (interna vs externa), la dimensión de permanencia (temporal 

vs permanente) y de dominio (específico vs global).  

 

Para verificar el estilo explicativo de los niños y sus padres se desarrollaron 

tarjetas con 10 situaciones para los niños y 10 situaciones para los padres 

(situaciones equivalentes). Se uso la técnica CAVE para evaluar el estilo 

explicativo de ambos (niños y sus padres). La aplicación es de manera individual 

presentando cada tarjeta y preguntando ¿por qué cree que le ocurre eso (cada 

situación)?, se registran todas las verbalizaciones. Posteriormente,  se les vuelve 

a presentar cada situación pero ahora se les muestran tres explicaciones (de 

acuerdo a las tres dimensiones de personalización, permanencia y dominio) y se 

les pide que mencionen como se sentirían con cada una de esas explicaciones 

(consecuencia emocional) y se registran sus respuestas. 

 
 

 Índice de Estrés en la Crianza (IEC- Abidin, 1990 Adaptado por Ayala)  

El índice de estrés en la crianza (Abidin, 1979) fue diseñado para identificar 

áreas de estrés en la interacción padre-hijo, este instrumento de diagnóstico fue 

desarrollado con base en el estrés total de las experiencias de los padres en 
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función de las características más importantes de su hijo, y situaciones 

relacionadas directamente con el rol de los padres.  

 

Contiene 120 preguntas estructuradas, con opciones de respuesta. Cien de los 

items presentan respuestas tipo liket que van desde -completamente de acuerdo 

hasta completamente en desacuerdo-. Por otra parte 20 items tienen respuestas 

dicotómicas –si/no.  Para su aplicación el índice cuenta con el cuadernillo de 

preguntas y una hoja aparte para las respuestas. Su calificación se realiza 

empleando plantilla. 

 

El índice se divide por subescalas de la siguiente manera: 

Dimensiones del niño 
1. Distractibilidad-Hiperactividad: Mide la presencia de síntomas 

conductuales, sobreactividad, inquietud, distractibilidad, lapsos de 

atención cortos, parece que no escucha, falla en terminar cosas que inicia y 

dificultad para sobresalir en tareas escolares. 

2. Demanda: Mide el grado de demanda del niño hacia los padres, por 

ejemplo, llorar, colgarse del padre, peticiones frecuentes de ayuda ó una 

alta frecuencia de problemas de conducta menores. 

3. Reforzamiento: Mide el grado en que las interacciones padre-hijo producen 

buenos sentimientos a los padres acerca de ellos mismos. 

4. Adaptabilidad: Esta escala está asociada con características que hacen más 

difíciles las tareas maternales en virtud de la incapacidad del niño en 

ajustarse a los cambios en el ambiente físico y social. 

5. Aceptabilidad: Está asociada a características físicas, emocionales e 

intelectuales del niño que lo hacen atractivo o no para sus padres. 

6. Humor: Está asociado con el funcionamiento afectivo del niño. 

 

Dimensiones del padre 
7. Competencia: Mide habilidades del padre en el manejo del niño. 

8. Restricción al rol: Analiza el rol parental con relación a restricciones y 

libertades que componen su identidad. 
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9. Aislamiento social: Mide el grado de socialización con parientes y otros 

sistemas de apoyo emocional. 

10. Depresión: Esta escala analiza características que pueden estar asociadas a 

la presencia de una depresión significativa en alguno de los padres. 

11. Salud: Mide el estado de salud en el que se encuentran los padres. 

12. Relación Marital: Esta escala reporta datos acerca de cómo se desempeñan 

los roles en la pareja en el sentido de apoyo y ayuda en el manejo del niño. 

 

 

 

 Cuestionarios de Satisfacción Social (Valencia, 2002). 

Para la validación de las metas del tratamiento en los niños, se desarrollo el 

“Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Niños”. Consta de 8 reactivos con 

escala tipo likert con opciones de respuesta: “Si, No lo se y No”. La validación de 

las metas del tratamiento en los padres  se desarrollo el instrumento de 

“Acuerdo con las Metas del Tratamiento para Padres”. Cuenta con 9 reactivos 

con escala tipo likert con 5 opciones de respuesta que van desde completamente 

de acuerdo hasta completamente en desacuerdo. 

 

La validación de los resultados se realizó utilizando el “Cuestionario de 

Satisfacción con los Resultados para Niños”, formado por 13 reactivos con tres 

opciones de respuesta (Si, No lo se, No).  Para los padres se utilizó el 

“Cuestionario de Satisfacción con los Resultados para Padres” integrado por 28 

reactivos, con una escala tipo likert con 5 opciones de respuesta.  

 

Procedimiento:  
Se  firma el Consentimiento informado con los niños y sus padres y se les 

explica por separado la manera de llenar los carnets de adherencia. Los niños 

deben marcar en su carnet las actividades que realizan diariamente, de acuerdo 

con las indicaciones que les da el médico, tales como la dieta, acudir al hospital 

y la higiene. Los padres marcan en el carnet que se les entrega si sus hijos 

realizan las actividades indicadas por el médico. Estos carnets se entregan 
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semanalmente a partir de esta sesión y hasta culminar con el tratamiento. Las 

primeras tres semanas de registro corresponden al periodo de línea base. 

 

Posteriormente se inicia la evaluación aplicando todos los instrumentos y se 

utiliza la técnica CAVE.  

Al término de la fase de evaluación se da inicio con el tratamiento, “El Juego del 

Optimismo”, conformado por  cinco módulos para los niños, seis para los padres  

y un módulo de introducción para ambos. Los participantes solo pueden 

avanzar a un nuevo módulo cuando cumplen con el criterio de habilidades 

adquiridas.  

 

 Conductas blanco y criterios de adquisición para cada modulo: 

1. Módulo de Introducción: Brinda información al niño y al padre sobre la 

enfermedad, los tratamientos médicos y la importancia de seguir las 

recomendaciones médicas. Se enseña el uso adecuado de los carnets de  auto-

registro de las conductas de adherencia terapéutica. El criterio es que el niño sea 

capaz de utilizar adecuadamente el auto-registro, describir las características de 

su enfermedad y realizar las siguientes conductas de adherencia:  

a) Conductas de higiene: El niño debe lavarse las manos por lo menos tres veces 

al día (una vez antes de cada comida), bañarse todos los días, lavarse los dientes 

tres veces al día (una vez después de cada comida). 

b) Conductas de Alimentación: El niño deberá realizar tres comidas al día, 

ingiriendo aquellos alimentos que beneficien a su salud y que sean 

recomendados por el médico. El criterio  aceptable es que el niño realice tres 

comidas al día para considerar que durante ese día se alimento bien. 

c) Conductas dirigidas al tratamiento médico: El niño debe asistir a todas sus 

consultas médicas los días indicados por el médico tratante. El niño debe asistir 

a todos los estudios médicos que se requieran, así como asistir a todos sus ciclos 

de tratamiento. El niño debe tomar sus medicamentos a la hora indicada por el 

médico. Debe asistir a consultas médicas cuando tenga molestias. 
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2. Identificar el pensamiento automático (Módulo 1): Los participantes deben 

verbalizar la creencia inicial ante una situación y su consecuencia emocional. El 

criterio de adquisición es que el participante verbalice o escriba los 

componentes del modelo ABC (adversidad, creencia y consecuencia) en el 100% 

de los ejercicios de práctica de esté módulo.    

 
3. Cambiar el estilo de pensamiento (Módulo 2): Los participantes deben 

identificar el estilo explicativo que poseen y cambiar el estilo de pensamiento 

pesimista en optimista. El criterio de adquisición es que el participante verbalice 

o escriba  el cambio de su estilo de pensamiento pesimista a optimista en el 

100%  de los ejercicios de práctica de este módulo.   

 
4. Quitar el desastre (Módulo 3): Los participantes deben adquirir habilidades 

para descatastrofizar. El criterio de adquisición  es que el participante verbalice 

o escriba alternativas de pensamiento que cambien consecuencias emocionales 

y de comportamiento negativas en el 100% de los ejercicios de práctica de este 

módulo. 

 
5. Solucionar problemas (Módulo 4): Los participantes deben aprender y poner 

en práctica habilidades de solución de problemas. El criterio de adquisición es 

que el participante verbalice o escriba la solución a diferentes problemas en el 

100% de los ejercicios de práctica de este módulo. 

 
6. Habilidades para relacionarnos mejor (Módulo 5): Los participantes deben 

aprender y poner en práctica habilidades de comportamiento pro-social, es 

decir, conducta de comunicación asertiva y de negociación. El criterio de 

adquisiciones que el participante verbalice o escriba conductas de comunicación 

asertiva  y de negociación en el 100%  de los ejercicios de práctica de este 

módulo. 

 
7. Taller a padres (Módulo 6, exclusivo para los padres): Los padres deben 

aprender: a) el análisis funcional de la conducta a través del uso de registros 
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ACC (antecedente, conducta y consecuencia), b) establecer habilidades de 

seguimiento instruccional y c) los principios para la modificación de conductas 

inadecuadas en sus hijos (establecimiento de reglas, uso y pérdida de privilegios  

etc.). El criterio de adquisición es que el participante  escriba  o verbalice la 

conducta meta de modificación, y establezca reglas para el uso y pérdida de 

privilegios que modifiquen conductas inadecuadas en sus hijos, en el 100% de 

los ejercicios de práctica de este módulo. 

 
8. Cierre del Tratamiento: al terminar el tratamiento se aplican nuevamente los 

instrumentos (a excepción de la entrevista) y el cuestionario de satisfacción con 

los resultados de tratamiento. El niño y sus padres reciben una constancia por 

haber concluido el Juego del Optimismo. 

 

 Estrategias conductuales para reforzar el incremento de las conductas blanco. 

Se emplearon las siguientes estrategias: a) lista de reforzadores (para cada 

niño), b) reforzamiento  positivo (calcomanías que se entregan al final de la 

sesión, el criterio para la entrega es que el niño realice las tares y actividades de 

la sesión dependiendo el módulo en el que se encuentre), c) modelamiento, 

mediante historietas incluidas en los manuales, se busca que el niño imite las 

conductas de los personajes de cada historieta y d) ensayo conductual (se 

practica con el niño habilidades de comunicación asertiva y negociación).  

 

Cada sesión tiene una duración de 60 min. y el terapeuta tiene la consigna de 

iniciar siempre estableciendo rapport.  
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RESULTADOS 
En el Juego del Optimismo participaron 6 niños con diagnóstico oncológico y 

sus familias. Cuatro de los casos presentan leucemia aguda linfoblástica (LAL),  

un caso tiene diagnóstico de Castelman multicentrico y otro caso germinoma (y 

diabetes), como se puede observar en la tabla 22. 

 
Caso Edad Genero Escolaridad Dx Fecha de Dx Tx médico 

1 5 Sin escolaridad LAL Mayo 2000 Quimioterapia

2 12 6° de Primaria LAL Mayo 2000 Quimioterapia 

y radioterapia 

3 12 1° de 

Secundaria 

Castelman 

Multicéntrico 

Agosto 

2002 

Quimioterapia 

y radioterapia 

4 7 1° de Primaria LAL Enero 2000 Quimioterapia 

y radioterapia 

5 15 3° de 

Secundaria 

Germinoma (y 

diabetes) 

Enero 2002 Los padres  lo 

desconocen  

6 12 

 

M
as

cu
lin

o 

1° de 

Secundaria 

LAL Noviembre 

2001 

Quimioterapia

Tabla 22. Descripción de los niños que integran los seis casos del estudio. 

 

Las familias están integradas en su mayoría por los padres o cuidadores, sin 

embargo, en el caso 2 la responsabilidad cae en la tía y en el caso 3  en uno de 

los hermanos. La edad de los padres o cuidadores del niño varía desde los 29 a 

los 56 años de edad. Los hermanos que participaron en el Juego del Optimismo 

tienen 7, 10, 15 y 25 años respectivamente.  

 

La escolaridad de los padres es variada contando con padres que no terminaron 

la educación primaria hasta profesionistas. En cuanto a la ocupación 

encontramos que las madres se dedican principalmente al cuidado del hogar y 

los padres al comercio o la prestación de servicios (manejo de transporte 

público). El promedio del ingreso económico mensual de las familias, así como 

el tipo de vivienda que tienen  se pueden observar en la tabla 23.  
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CASO Edad Escolaridad Ocupación Ingreso  Vivienda 

Madre 29 Secundaria Hogar 1 
Padre 30 Bachillerato Comerciante 

$6.000 -
10.000 M.N. 

Prestada 

Tía 39 Preparatoria * Hogar 2 
Hermano 7 Primaria Estudiante 

$2.500 -
4.000 M.N. 

Rentada 

Madre 50 Licenciatura Profesora 
Padre 56 Licenciatura Pensionado  

3 

Hermano 25 Licenciatura Estudiante 

Más de 
$10.000 

M.N. 

Propia 

Madre 31 Licenciatura Hogar 
Padre 31 Secundaria Comerciante 

4 

Hermano 10 Primaria Estudiante 

Menos de 
$1.000M.N. 

Propia 

Madre 36 Primaria* Hogar 5 
Padre 50 Primaria Taxista 

Menos de 
$1.000M.N. 

Prestada 

Madre 37 Bachillerato* Hogar 
Padre 49 Licenciatura Taxista 

6 

Hermano 15 Bachillerato Estudiante 

$2.500 -
4.000 M.N. 

Propia 

Tabla 23. Descripción sociodemográfica de los participantes*. 

Todos los participantes, niños-hermanos y padres, firmaron el consentimiento 

informado, dando su aprobación para participar. La evaluación sobre la el 

“acuerdo con las metas del tratamiento”, reporta que el caso 1 presenta el 

porcentaje de acuerdo más bajo con un 87%,  seguido del caso 6 donde el 

porcentaje sube al 90%, mientras para el caso 2 y 4 el porcentaje es de 96%, 

para el caso 5 el resultado es del 97% y finalmente, en el caso 3 el acuerdo es del 

100%. En todos los casos se puede decir, que el grado de acuerdo es en general 

alto (Ver figura 38).  
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 Figura 38. Porcentaje de acuerdo con las metas del tratamiento en los 6 Casos  

La evaluación de la calidad de vida percibida por los padres y los niños 

muestran diferencias estadísticamente significativas (z =-2.207, p = 0.027) en 

los puntajes antes y después del su participación en el Juego del Optimismo, 

                                                 
* Estudios truncos 
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como se puede observar en la figura 39. Los seis casos muestran disminución 

del impacto negativo  en la calidad de vida percibida después del tratamiento.  
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Figura 39.  Evaluación de la percepción de la calidad de vida en los niños y sus padres antes y 

después de la intervención del Juego del Optimismo (z = -2.207, p = 0.027). 
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En cuanto a la evaluación de la adherencia terapéutica encontramos que la 

tendencia de los datos indica un aumento en la conducta de adherencia 

terapéutica de los niños en los seis casos. En el caso 1 la pendiente parece 

disminuir debido a un periodo de hospitalización, sin embargo el niño mantuvo 

las conductas de adherencia casi al 100%. (Ver figura 40).  
                                                                                         LB         Tx  (Juego del Optimismo) 

 
 
   
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
      
 

 

 

 

 

 
 

 

Figura 40.  Se observa la tendencia de los datos de las conductas de adherencia terapéutica de 

cada uno de los seis casos.  
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dependencia serial.  Por lo tanto, la prueba empleada para análisis de los datos 

de adherencia terapéutica fue la “técnica de división en mitades” (split-middle-

technique). Esta técnica permite examinar la tendencia o pendiente dentro de 

las fases de línea base e intervención y comparar las pendientes a lo largo de las 

fases, para determinar si hay cambios significativos entre la línea base y la 

intervención*. El análisis permitió identificar que existen cambios 

estadísticamente significativos en los seis casos (Ver Tabla 24). 

 

Nivel Pendiente Caso 

LB Tx 

Cambio 

de Nivel LB Tx 

Cambio de la 

Pendiente 

Sig. 

1 86 100 1.16 1.16 1 1.16 .0004 

2 50 0 0 1.33 2.25 1.69 .0001 

3 100 57 1.53 2.17 3.33 1.75 .0001 

4 60 63.8 1.063 1.03 1.95 1.89 .0001 

5 68 90 1.32 1.77 1 1.77 .0001 

6 75 83.33 1.11 1.33 1.20 1.10 .0002 

 

Tabla 24. Análisis de los datos de conductas de adherencia terapéutica en la fase de LB y Tx 

utilizando la técnica de división en mitades. Se observa el cambio en el nivel y la pendiente de la 

fase de LB al Tx y su nivel de significancia en las conductas de adherencia al tratamiento médico 

en los seis casos. 

 

En el caso 1 se observa que el promedio de conductas de adherencia en la LB fue 

de 95.3%, mientras que el promedio de conductas durante el tratamiento fue de 

90.1%. Esta perdida se debe a un periodo de hospitalización en el que el niño no 

pudo seguir sus conductas de adherencia.  

                                                 
* El procedimiento del análisis de los datos se encuentra en el apéndice A. 
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Sin embargo, se observa cambio en el nivel y en la pendiente de LB a la fase de 

intervención, obteniendo que el nivel de significancia es de  p = 0.0004, lo que 

indica que se genero un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento 

médico (Ver figura 41). 

 

CASO 1 

 

 
 

 
Figura 41. Líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y la fase de Tx en el Caso 1. 

 

 

En el caso 2 se observa que el promedio de conductas de adherencia en la LB fue 

de 43.96%, mientras que el promedio de conductas durante el tratamiento fue 

de 74.17%, obteniendo una ganancia de 30.21%.   

 

Se observa que no hay cambio de nivel, pero si hay cambio en la pendiente de la 

fase de LB a la fase de intervención, obteniendo una p = 0.0001, lo que indica 

que se genero un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento médico 

(Ver figura 42). 
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Figura 42.- Líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y la fase de Tx en el Caso 2.  

 

 

 

En la figura 43 se muestra el promedio de conductas de adherencia para el  Caso 

3. La duración de la intervención fue de nueve sesiones. En cuanto al promedio 

de conductas, en la línea base fue de 53.05% y el promedio obtenido en la 

intervención fue de 71.5%.  Se obtuvo una ganancia de 18.45%.   

 

Se observa un cambio de nivel y de pendiente de la fase de línea base a la fase de 

intervención. Se obtuvo una p = 0.0001, lo que indica que el tratamiento generó 

un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento médico (Ver figura 

43). 
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CASO 3 
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Figura 43.- Líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y la fase de Tx en el Caso 3.  

 

 

Para el caso 4 se muestra la distribución de conductas de adherencia al 

tratamiento médico en la figura 44. La duración de la intervención fue de 17 

sesiones. El promedio de conductas de adherencia en la línea base fue de 

58.93% y en la intervención de 66.50%.  

 

Se observa un descenso en el porcentaje de conductas de adherencia en la sesión 

9,10 y 11. En el transcurso de estas sesiones el niño tuvo que ser hospitalizado 

durante tres días debido a complicaciones con su salud, por lo cual dejó de 

asistir a la intervención durante 1 sesión. Obtuvo una ganancia de 7.57%.  

 

Se observa un cambio de nivel y de pendiente de la fase de línea base a la fase de 

intervención. Se obtuvo una p = 0.0001, lo que indica que el tratamiento generó 

un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento médico. 
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CASO 4 
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Figura 44.- Líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y  la fase de Tx en el Caso 4.  

 

 

La distribución de conductas de adherencia al tratamiento  médico del Caso 5 se 

pueden observar en la figura 45. La intervención no fue terminada debido a que 

el niño inició actividades extraescolares, por lo que disminuyó la disponibilidad 

de tiempo. Se termino la fase de reestructuración cognitiva (hasta el Modulo 3).  

 

La intervención tuvo una duración de tres sesiones, con un promedio de 

adherencia durante la línea base del 60.46% y un promedio del  93.33% durante 

las tres sesiones de intervención. La ganancia obtenida fue de 32.87%.  

 

Se observa un cambio de nivel y de pendiente de la fase de línea base a la fase de 

intervención. Se obtuvo una p = 0.0001 (Ver figura 45).   
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CASO 5 
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Figura 45.- Líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y la fase de Tx en el Caso 5.  

 

 

En el caso 6 se observa que el promedio de conductas de adherencia en la LB fue 

de 88.3%, mientras que el promedio de conductas durante el tratamiento fue de 

92.45%, con una ganancia del 4.15%. La intervención tuvo una duración de 15 

sesiones. Se observa cambio en el nivel y en la pendiente de LB a la fase de 

intervención, obteniendo que el nivel de significancia es de  p = 0.0002, lo que 

indica que se genero un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento 

médico como se puede observar en la figura 46. 
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CASO 6 

 

 
 

 

 

Figura 46.- Líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y la fase de Tx en el Caso 6.  

 

 

Por otra parte, también fueron evaluados los componentes del tratamiento, es 

decir, las habilidades y conductas que el tratamiento favorece. Estos 

componentes fueron evaluados por el terapeuta, identificando las conductas y 

habilidades con las que inició y termino el Juego del Optimismo el niño.  

 

 Como se puede apreciar en la figura 47, existen diferencias estadísticamente 

significativas en la evaluación de los componentes del tratamiento antes y 

después de implementar el “Juego del Optimismo” como estrategia de 

intervención (z =-2.201, p = 0.028). Siendo el Caso 1 quien presenta el menor 

nivel de conductas esperadas al inicio del tratamiento, mientras que el Caso 6 es 

quien presenta el mayor número de conductas esperadas al inicio del 

tratamiento. Finalmente el Caso 4 y 5 son quienes presentan el nivel más alto de 

conductas esperadas al término del tratamiento. 

0

20

40

60

80

100

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15

Sesión

Po
rc

en
ta

je
 d

e 
co

nd
uc

ta
s 

de
 

ad
he

re
nc

ia

Cambio de nivel = 1.11
Cambio de pendiente = 1.10 

Nivel = 75
Pendiente = 1.33 

Nivel = 83.33
Pendiente = 1.20 



ESTUDIO                                               Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias 

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

226

21

90.5

0
20
40
60
80

100

PRE POST

C
A

SO
 1

 

 

34.7

91.5

0
20
40
60
80

100

PRE POST

CA
SO

 2
 

 

24.2

89.4

0
20
40
60
80

100

PRE POST

CA
SO

 3
 

 

26.3

100

0
20
40
60
80

100

PRE POST

C
A

SO
 4

 

 

38.9

100

0
20
40
60
80

100

PRE POST

CA
SO

 5
 

 

6 7 .3
9 6 .8

0
2 0
4 0
6 0
8 0

1 00

PRE POST

C
A

SO
 6

 

 
 

Figura 47. Evaluación de los  componentes del tratamiento antes y después de la intervención 

“El Juego del Optimismo” (z = -2.201, p = 0.028) 
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Por otra parte, existen cambios estadísticamente significativos en el número de 

aciertos que presentaron los niños para identificar la respuesta emocional ante 

distintos estilos atribucionales (z = -2.214, p = 0.027) antes y después del 

tratamiento. De igual forma, se encontraron cambios significativos en el número 

de aciertos de los padres (z = -2.201, p = 0.028) antes y después del 

tratamiento, como se puede observar en la figura 48. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 48.  Porcentaje de aciertos que presentan los niños (z = -2.214, p = 0.027) y sus padres (z 

= -2.201, p = 0.028) para identificar la respuesta emocional ante distintos pensamientos antes y 

después del tratamiento.  
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DESCRIPCIÓN DE LOS RESULTADOS  POR CASO:  

CASO 1  Y 2 

CASO 1 
El Caso 1 corresponde a un niño de 5 años de edad, con diagnóstico de leucemia 

aguda linfoblástica, diagnosticado desde el mes de mayo de 2000, cuando el 

paciente tenía 3 años de edad. Su tratamiento médico es principalmente en la 

modalidad de quimioterapia. Es el segundo hijo y al inicio del tratamiento no se 

relacionaba con su hermano de 11 años (casi al término de su participación en el 

Juego del Optimismo nació un nuevo hermano).  

 

La persona que se encarga del cuidado médico del niño, es decir, asistir al 

hospital, brindar los medicamentos y estar al pendiente de sus necesidades es el 

padre, debido a problemas que existían al inicio del tratamiento en la relación 

con la madre. Los principales problemas de conducta del niño que reporta el 

padre son desobediencia, conductas autoestimulatorias (se balancea al llorar), 

agresión, conductas autodestructivas, gritos excesivos, lloriqueo excesivo e 

hiperactividad. El padre reporta que el problema de conducta ha ido en 

aumento, y se presentan episodios de berrinche diario. La estrategia del padre 

para el manejo de la conducta inadecuada es darle al paciente lo que pide y/o la 

agresión física como manazos y jalones de orejas.  

 

En cuanto al acuerdo sobre las metas del tratamiento encontramos que la madre 

y el padre tienen un 91% y 97% de acuerdo con las metas propuestas en el Juego 

del Optimismo, mientras que el niño presenta un porcentaje de 75 (Ver figura 

49). 

 
 

 

 

 

 

Figura 49. Porcentaje de acuerdo con las metas del tratamiento Caso 1 
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Los datos obtenidos en la entrevista sobre la situación familiar se ven 

corroborados en la evaluación del ambiente social familiar (FES). Encontrando 

que  la madre reporta un nivel promedio de cohesión (C) en su familia, mientras 

la percepción del padre se encuentra muy por debajo de lo esperado. De igual 

forma la madre, considera que en la familia se pueden expresar (EX) 

abiertamente las emociones, mientras que el padre percibe que su ambiente 

familiar le permite expresarse poco. En cuanto al nivel de conflicto (CON) que 

los padres perciben en su familia, ambos tienen una percepción elevada, siendo 

el padre quien percibe el mayor nivel de problemas en su familia. Ambos padres 

perciben que en la familia a cada persona se le permite tener su propio espacio 

para la realización de actividades individuales (IND). Por otra parte, es la madre 

quien percibe que en su familia sus integrantes luchan por ser mejores, teniendo 

una buena orientación para el logro de sus metas (OM), sin embargo en la 

misma subescala, el padre reporta una percepción baja sobre el logro de metas 

en la familia. Ambos padres perciben muy pocas actividades de carácter cultural 

o intelectual (OCI) en las que se involucre  a la familia, lo mismo sucede con las 

actividades recreativas (RE),  sin embargo, es el padre quien tiene la percepción 

más baja. En la subescala de religiosidad (REL) es el padre quien una vez más 

reporta muy baja la percepción sobre las creencias religiosas en su familia, 

mientras la madre tiene una percepción más elevada. La percepción sobre los 

niveles de organización (ORG)  y control (CTL) dentro de la familia, son muy 

bajos. En el caso del padre, sus puntajes siempre se encuentran por debajo de 

las percepciones de la madre, a excepción de la subescala de conflicto, pues es el 

padre el que percibe que en su familia los niveles de problemas y discusiones sin 

resolver son elevados (Ver figura 50). 

 

 

 

 

 

 
Figura 50. Puntajes de la madre y el padre en su evaluación del ambiente social familiar 
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Utilizando los indicadores del HDL encontramos que ambos padres perciben 

elevado el número de discusiones en la familia (ARFAM) (como se observo con 

la evaluación del ambiente social familiar), además las características físicas de 

su vivienda son percibidas como aspectos negativos en el ambiente del hogar  

(AN), principalmente por el padre. La madre tiene una percepción elevada sobre 

el número de actividades que realiza con familiares y amistades, mientras el 

padre no realiza ninguna actividad ni con la familia ni con sus amigos, aspecto 

que se ve reflejado en el número de relaciones estrechas dónde el padre no 

cuenta con este recurso social. Por otra parte, cuando las personas tienen 

situaciones difíciles pueden solicitar ayuda o apoyo de profesionistas (P = 

médico, abogado, etc.) o personas no profesionistas (NOP = amigos, familia, 

etc.), como es el caso de la madre, sin embargo, en momentos difíciles el padre 

no busca ayuda (Ver figura 51). 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

Figura 51. Puntajes de la madre y el padre en su evaluación sobre el número de argumentos 

familiares (ARFAM), el ambiente físico negativo en el hogar (AN), las actividades con la 

familia(AF), actividades con los amigos(AA) ,  número de relaciones estrechas (RE), búsqueda 

de apoyo con profesionistas (P) y búsqueda de apoyo con no profesionistas (NOP).  

 

Otro de los indicadores del HDL es el relacionado con la salud, dónde podemos 

observar que la madre y el padre presentan más condiciones médicas (CM) de 

las esperadas, siendo el padre quien tiene más síntomas físicos (SF), sin 

embargo es la madre quien reporta mayor humor depresivo (HD), síntomas por 

fumar (SFU) y uso de medicamentos (UM)  en comparación con el padre (ver 

figura 52).  
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Figura 52. Puntaje de la madre y el padre  con respecto a los indicadores de salud. 

 

El número de eventos de cambio en la vida, ya sean eventos negativos (EN) 

(enfermedad de algún miembro de la familia, perdida del trabajo, etc), eventos 

de salida-evitación (ES)  (fumar más, hacer más ejercicio, etc), y eventos de 

cambio positivos (EP) (casarse, tener un nuevo bebé en la familia, etc) refleja el 

grado de situaciones estresantes a las que tiene que ajustarse la familia. 

Encontrando que el padre reporta más situaciones de cambio negativo y 

positivo en comparación con la madre, mientras que ninguno de los padres 

reporta eventos de salida  (Ver figura 53).  

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 53. Puntajes de la madre y el padre en su evaluación sobre eventos de cambio en la vida 

(situaciones estresantes) 
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conductual (ACD), utilizando en menor grado la estrategia de evitación (AE), sin 

embargo, se observa que el padre casi no emplea estas estrategia para afrontar 

situaciones problemáticas (Ver figura 54). 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 54. Principales estrategias de afrontamiento empleadas por los padres. 

 

Con respecto al índice de estrés por la crianza, tanto el padre como la madre 

tienen una percepción de estrés elevado en el área de las características del niño. 

Sin embargo, es el padre quién tiene el mayor puntaje de estrés, relacionado con 

las características del niño y con sus propias habilidades como padre (Ver figura 

55).  

 

En las subescalas que integran la dimensión del niño relacionadas con las 

características de su temperamento encontramos que el padre en comparación 

con la madre percibe a su hijo en la subescala de adaptable (ADAP), con mayor 

dificultades, es decir, que al niño le cuesta trabajo manejar los cambios ante 

diferentes situaciones y puede llegar a presentar desobediencia pasiva. Con 

respecto a las subescalas relacionadas con las expectativas de los padres y sus 

sentimientos de ser recompensados, encontramos la subescala de aceptabilidad 

(AC), en la que se observa si el niño cumple con las expectativas que los padres 

tienen de él, encontrando una vez más que el padre en comparación con la 

madre es quien percibe al niño lejos de las expectativas (Ver figura 55).  

 

0

5

10

15

20

25

30

ACG ACD AE

Norma

Madre

Padre



ESTUDIO                                               Programa de Apoyo Psicosocial para Niños con Cáncer y sus Familias 

Andrómeda Ivette Valencia Ortiz 

233

En cuanto a la presión directa que ejerce el niño en los padres, es decir, con 

conductas como agresión y demandas de atención y servicio, podemos observar 

el padres percibe al niño más demandante (DEM). Por otra parte,  los padres 

perciben que el grado de Humor (HUM), es decir, el llanto del niño, sus 

amenazas y su depresión son un poco mayores a los esperados con su edad y 

características. Finalmente, en la subescala que evalúa la distractibilidad y el 

grado de hiperactividad del niño (DIS/HIP) se observa que la madre es quien 

percibe al niño más inquieto en comparación con el padre. Por otro lado, se 

encuentra la subescala de refuerzo a los padres (REFP), donde encontramos el 

grado en el cual la interacción padre-hijo termina en una respuesta afectiva 

positiva en los padres, siendo nuevamente el padre quien más dificultad 

encuentra para ser reforzado (Ver figura 55).  

 

El IEC explora en el dominio del padre características de la personalidad de los 

padres y algunos componentes patológicos. Por ejemplo, la subescala de 

depresión (DEP) evalúa la magnitud en que se deteriora la disponibilidad 

emocional de los padres hacia el niño y la magnitud en la que la energía física y 

emocional de los padres está comprometida, encontrando que es una vez más el 

padre quien se percibe en una situación problemática. La subescala de 

competencia (COM) evalúa el sentido de competencia en relación a su rol como 

padre, encontrando que ambos padres se perciben poco competentes. La 

subescala de apego (APEG) se refiere la situación interna del padre y la madre 

en su rol como padres, encontrando que el padre es quien presenta el puntaje 

más elevado lo que nos indica que esta es un área problemática para él (Ver 

figura 55).   

 

Por otra parte, encontramos las subescalas situacionales (Ver figura 55). En 

primer lugar se evalúa el apoyo físico y emocional proporcionado para facilitar 

el funcionamiento en el rol de la crianza, y también determina el nivel de 

conflicto en la relación de pareja respecto a la crianza. La subescla de 

aislamiento (AISL) examina el asilamiento social de los padres y la 
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disponibilidad de apoyo social para el rol de los padres, siendo el padre una vez 

más el que percibe mayor dificultad en esta área.  

 

Otro aspecto importante esta relacionado con la salud (S) donde se evalúa el 

impacto de la salud física general de los padres en términos de su habilidad para 

cumplir con las demandas de la crianza, en este aspecto observamos que el 

padre percibe un impacto negativo en su salud. Finalmente, la subescala de 

restricción al rol (RESTR) evalúa el impacto de la paternidad en la libertad 

personal y otros roles de los padres, dónde podemos observar que es el padre 

quien más problemas percibe en este sentido. La última de las subescala ofrece 

una evaluación global de los estresores (ESTRÉS) situacionales que moderan o 

exacerban el estrés en la crianza, siendo en este rubro el padre quien presenta 

más estrés (Ver figura 55).  
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Figura 55. Se observan los puntajes totales y por área obtenidos en IEC en el Caso 1. 
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Para identificar los estilos explicativos más empleados por los padres y el niño, 

se utilizaron diez situaciones (adaptadas para los padres y el niño) y se 

analizaron sus verbalizaciones utilizando la estrategia CAVE. Se encontró que el 

principal estilo explicativo del niño dentro de la dimensión de permanencia son 

los pensamientos permanentes con un 70% de sus verbalizaciones, al igual que 

sus padres quienes emplean más pensamientos permanentes que temporales. 

En la dimensión de dominio el niño emplea el 70% de las veces verbalizaciones 

específicas, mientras que sus padres lo hacen en un 60%. Finalmente, en la 

dimensión de personalización el niño presento un 80% de verbalizaciones 

internas, y su madre un 90%,  mientras que su padre tiene un 50% de 

verbalizaciones internas y un 50% de verbalizaciones externas (Ver figura 56). 
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Figura 56. Principales estilos explicativos utilizados por el niño y sus padres. 
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También se evaluó el porcentaje de aciertos al presentar una serie de tarjetas 

con distintos estilos explicativos, dónde el niño y sus padres debían de 

identificar que emoción genera ese pensamiento. Encontrando que ninguno 

alcanzó el 50% de aciertos, siendo el niño quien presenta el porcentaje de más 

alto con un 43%, seguido de la madre con un 26% y finalmente el padre tan solo 

alcanza un 10% de aciertos. Por lo que la persona que tiene más dificultad para 

identificar las consecuencias emocionales de distintos pensamientos es el padre.  

Al término del tratamiento los tres presentan un aumento considerable en el 

número de aciertos (Ver figura 57). 
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Figura 57. Porcentaje de aciertos y errores en el niño y sus padres.  
 

Al evaluar al niño con el CDI, se encontró con un puntaje de 14 por debajo del 

punto de corte (17), encontrando que el puntaje más alto lo presenta en la sub 

escala de anedonia como se muestra en la figura 58. Sin embargo, su porcentaje 

de estrés es del 84%, manifestando situaciones recientes de molestia o 

incomodidad. 

 
 

 

 

 

 

 

 

Figura 58. Puntajes obtenidos en el CDI, Caso 1. 
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Por otra parte, los datos obtenidos del PedsQL sobre el impacto del cáncer en el 

niño (molestias, dolores, efectos secundarios del tratamiento, etc)  y en su 

calidad de vida (relaciones con otras personas, desarrollo de actividades, etc) 

indican que el padre percibe un impacto negativo en cuanto  a las características 

de la enfermedad y los procedimientos médicos, mientras el niño percibe un 

mayor impacto en su calidad de vida. Destacando que la percepción sobre el 

impacto del padecimiento oncológico es distinta en el padre y su hijo. En ambos 

casos la percepción del impacto negativo en la calidad de vida disminuye al 

término del tratamiento,  como se puede ver en la figura 59. 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 59. Puntajes obtenidos al evaluar la calidad de vida del niño, según la percepción del 

padre y del propio niño antes y después del tratamiento. 
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niño inició la intervención estando en tratamiento de quimioterapia y culminó 

la intervención en etapa de vigilancia. El promedio de conductas de adherencia  
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81.86%. Debido a que se encontró dependencia serial en los datos se utilizó la 

técnica de división en mitades (split-middle-technique1).  Se trazaron las líneas 

de aceleración para la fase de línea base y la fase de tratamiento y se observa un 

cambio de nivel de 1.16, y un cambio de pendiente del 1.16  de la fase de línea 

base a la fase de intervención. Se obtuvo una p = 0.0004  lo que indica que el 

tratamiento generó un cambio significativo en las conductas de adherencia al 

tratamiento médico como se observa en la figura 60.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Figura 60. Se observan las líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y la fase de Tx. 

 

 

Finalmente se evaluó la satisfacción con el Juego del Optimismo, tanto en el 

padre como en el niño. Se evaluó si los participantes perciben que han adquirido 

habilidades de reestructuración cognitiva (cambio de pensamientos pesimistas 

en optimistas), sí esas habilidades les ayudan a sentirse mejor, sí cuentan con 

habilidades para solucionar problemas, si cuentan con habilidades para 

                                                 
1 Esta técnica permite examinar la tendencia o pendiente dentro de las fases línea base e 
intervención y comparar las pendientes a lo largo de las fases, para determinar si hay cambios 
estadísticos entre la fase de LB y el Tx (Ver apéndice A).  
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relacionarse mejor con otras personas, si las cosas que aprendieron les ayudan a 

sentirse mejor y si recomendarían el Juego del Optimismo a otros niños con 

Cáncer. Encontrando que el padre reporta un 93.5% de satisfacción con los 

resultados del tratamiento y en el caso del niño el porcentaje de satisfacción es 

de 94.8%. Un ejemplo de la aplicación de las habilidades a otros escenarios se 

presenta en los padres quienes utilizaron las habilidades adquiridas y las 

aplicaron a su propia relación de pareja, solucionando problemas existentes 

antes del inicio del Juego del Optimismo, además el padre regreso a estudiar,  y 

busco un nuevo trabajo. En el caso de la madre se incremento la comunicación 

con el niño, adquiriendo nuevas responsabilidades en su cuidado y sintiéndose 

capaz para realizarlas. En el caso del niño, al término del Juego del Optimismo, 

asistió por vez primera a la escuela, integrándose a nuevos núcleos sociales, sin 

presentar agresión ni aislamiento. 

 

CASO 2 
El Caso 2 corresponde a un niño de 12 años de edad, con diagnóstico de 

leucemia aguda linfoblástica, diagnosticado desde el mes de mayo de 2000, 

cuando el paciente tenía 9 años de edad. Su tratamiento médico es 

principalmente en la modalidad de quimioterapia y radioterapia. La persona 

que se encarga del cuidado médico del niño, es decir, asistir al hospital, brindar 

los medicamentos y estar al pendiente de sus necesidades es la tía materna, 

debido a que la madre trabaja todo el día. El niño es el hijo mayor y su única 

hermana tiene 7 años de edad. Los principales problemas de conducta del niño 

que reporta la tía son desobediencia, oposición, gritos excesivos, lloriqueo 

excesivo, irritabilidad e hiperactividad. La tía reporta que el problema de 

conducta se presenta al regresar de la quimioterapia o al día siguiente. La 

estrategia de la tía para controlar los problemas de conducta es hablar con él o 

ignorarlo.  

 

En cuanto al acuerdo sobre las metas del tratamiento encontramos que la tía 

tiene un 100% de acuerdo con las metas propuestas en el Juego del Optimismo, 
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mientras que el niño presenta un porcentaje de 95.8% y la hermana un 91.6% 

(Ver figura 61). 
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Figura 61. Porcentaje de acuerdo con las metas del tratamiento Caso 2. 

 

 

Al utilizar el FES, encontramos que  la tía reporta un nivel de cohesión (C) en su 

familia por debajo de lo esperado, mientras que su percepción sobre la 

posibilidad de que en la familia se pueden expresar (EX) abiertamente las 

emociones es ligeramente superior a lo esperado. El nivel de conflicto (CON) 

percibido es elevado. Sin embargo, su percepción sobre la individualidad, es 

decir, que en la familia a cada persona se le permite tener su propio espacio para 

la realización de actividades independientes esta ligeramente por debajo de lo 

esperado (IND).  

 

La percepción sobre el esfuerzo que se hace en la familia por ser mejores, a 

través de una buena orientación para el logro de sus metas (OM) es baja. Se 

perciben muy pocas actividades de carácter cultural o intelectual (OCI) en las 

que se involucre  a la familia, mientras que las actividades recreativas (RE) se 

encuentran por arriba de lo esperado.  

 

En la subescala de religiosidad (REL) la tía reporta baja percepción sobre las 

creencias religiosas en su familia. La percepción sobre la organización (ORG)  es 

el más alto de todas las subesclas, y finalmente la percepción de control (CTL) es 

el esperado (Ver figura 62). 
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Figura 62. Puntajes de la tía en su evaluación del ambiente social familiar. 

 

En los indicadores del HDL se puede observar que la tía percibe elevado el 

número de discusiones en la familia (ARFAM) (como se observo con la 

evaluación del ambiente social familiar), además las características físicas de su 

vivienda son percibidas como aspectos negativos en el ambiente del hogar  

(AN). La tía tiene una percepción elevada sobre el número de actividades que 

realiza con familiares (AF), pero una percepción baja sobre sus actividades con 

amigos (AA). Además, cuando las personas tienen situaciones difíciles pueden 

solicitar ayuda o apoyo de profesionistas (P = médico, abogado, etc.) o personas 

no profesionistas (NOP = amigos, familia, etc.), encontrando que en ambos 

casos la tía tiene una percepción muy parecida a lo esperado (Ver figura 63). 
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Figura 63. Puntajes de la tía  en su evaluación sobre el número de argumentos familiares 

(ARFAM), el ambiente físico negativo en el hogar (AN), las actividades con la familia(AF), 

actividades con los amigos(AA) ,  número de relaciones estrechas (RE), búsqueda de apoyo con 

profesionistas (P) y búsqueda de apoyo con no profesionistas (NOP).  
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Otro de los indicadores del HDL es el relacionado con la salud, dónde podemos 

observar que la tía presenta menos condiciones médicas (CM), síntomas físicos 

(SF), humor depresivo (HD) y síntomas por fumar (SFU), siendo el uso de 

medicamentos (UM)  la subescala dónde se presenta el porcentaje más elevado 

(ver figura 64).  
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Figura 64. Puntaje de la tía  con respecto a los indicadores de salud. 

 

Por otra parte, el número de eventos de cambio en la vida, negativos (EN) 

(enfermedad de algún miembro de la familia, perdida del trabajo, etc), de 

salida-evitación (ES)  (fumar más, hacer más ejercicio, etc), y positivos (EP) 

(casarse, tener un nuevo bebé en la familia, etc) refleja el grado de situaciones 

estresantes a las que tiene que ajustarse la familia. Encontrando que la tía  

reporta un mínimo de situaciones de cambio negativo (Ver figura 65).  
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Figura 65. Puntajes de la tía en su evaluación sobre eventos de cambio en la vida (situaciones 

estresantes). 
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En cuanto a las estrategias de afrontamiento con las que cuenta la tía se observa 

la estrategia cognitivo (ACG) es la más empleada aunque se encuentra por 

debajo de lo esperado. La estrategia conductual (ACD) es menos utilizada, 

mientras que la estrategia de evitación (AE) no es utilizada por la tía (Ver figura 

66). 
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Figura 66. Principales estrategias de afrontamiento empleadas por la tía 

 

Con respecto al índice de estrés por la crianza, la tía presenta una percepción de 

estrés ligeramente por arriba de lo esperado, en el área las características del 

niño, y del padre. Por lo que su puntaje total se encuentra un poco elevado (Ver 

figura 67).  

 

En las subescalas que integran la dimensión del niño relacionadas con las 

características de su temperamento encontramos que la tía percibe al niño en la 

subescala de adaptable (ADAP) sin dificultades, es decir, que el niño no tiene 

problemas para manejar los cambios ante diferentes situaciones. Con respecto a 

las subescalas relacionadas con las expectativas de la tía y sus sentimientos de 

ser recompensados, encontramos la subescala de aceptabilidad (AC), en la que 

se observa que el niño cumple con las expectativas que su tía tiene de él (Ver 

figura 67).  

 

En cuanto a la presión directa que ejerce el niño en la tía, es decir, con 

conductas como agresión y demandas de atención y servicio, podemos observar 

que la tía percibe al niño demandante (DEM). Por otra parte, la tía percibe que 
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el grado de Humor (HUM), es decir, el llanto del niño, sus amenazas y su 

depresión son mayores a los esperados con su edad y características. 

Finalmente, en la subescala que evalúa la distractibilidad y el grado de 

hiperactividad del niño (DIS/HIP) se observa que la tía percibe al niño inquieto. 

Por otro lado, se encuentra la subescala de refuerzo a los padres (REFP), donde 

encontramos el grado en el cual la interacción tía-niño termina en una respuesta 

afectiva positiva en la tía (Ver figura 67), por lo que no se presentan dificultades. 

 

El IEC explora en el dominio del padre características de la personalidad de los 

padres o cuidadores y algunos componentes patológicos. Por ejemplo, la 

subescala de depresión (DEP) evalúa la magnitud en que se deteriora la 

disponibilidad emocional de la tía hacia el niño y la magnitud en la que la 

energía física y emocional está comprometida, encontrando que la tía se percibe 

en una situación problemática. La subescala de competencia (COM) evalúa el 

sentido de competencia en relación a su rol como madre (cuidadora), 

encontrando que la tía se llega a percibir poco competente. La subescala de 

apego (APEG) se refiere la situación interna de la tía en su rol como madre 

(cuidadora), encontrando que no presenta problemas esta área para ella (Ver 

figura 67).  

 

Por otra parte encontramos las subescalas situacionales (Ver figura 67). En 

primer lugar se evalúa el apoyo físico y emocional proporcionado para facilitar 

el funcionamiento en el rol de la crianza, y también determina el nivel de 

conflicto en la relación de pareja respecto a la crianza. La subescla de 

aislamiento (AISL) examina el asilamiento social de la tía y la disponibilidad de 

apoyo social para el rol de cuidadora, sin presentar ningún problema en este 

sentido.  

 

Otro aspecto importante esta relacionado con la salud (S) donde se evalúa el 

impacto de la salud física general de la tía en términos de su habilidad para 

cumplir con las demandas de la crianza,  en este aspecto observamos que la tía 

no presenta impacto en su salud. Finalmente, la subescala de restricción al rol 
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(RESTR) evalúa el impacto de la paternidad (cuidados) en la libertad personal y 

otros roles, dónde podemos observar que la tía no tiene ningún problema (Ver 

figura 67).  

 

La última de las subescala ofrece una evaluación global de los estresores 

(ESTRÉS) situacionales que moderan o exacerban el estrés en la crianza, 

corroborando los datos sobre eventos de cambio en la vida, ya que al igual que 

en la evaluación del HDL, la tía no presenta estresores significativos (Ver figura 

67).  
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Figura 67. Se observan los puntajes totales y por área obtenidos en IEC en el Caso 2. 
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Para identificar los estilos explicativos más empleados por la tía, la hermana y el 

niño, se utilizaron diez situaciones (adaptadas para los padres, el niño y su 

hermana) y se analizaron sus verbalizaciones utilizando la estrategia CAVE. Se 

encontró que el principal estilos explicativos del niño dentro de la dimensión de 

permanencia es temporal con un 70% de sus verbalizaciones, mientras que su 

tía emplea un 40% de pensamientos permanentes y un 60% de temporales, 

mientras que la hermana se ubica en un 50% para cogniciones permanentes y 

temporales. En la dimensión de dominio el niño emplea el 90% de las veces 

verbalizaciones específicas, mientras que su tía lo hace en un 70%, igual que su 

hermana. Finalmente, en la dimensión de personalización el niño presentó un 

60% de verbalizaciones internas, y su tía un 40%,  mientras que su hermana tan 

solo un 30% de verbalizaciones internas (Ver figura 68). 
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Figura 68. Principales estilos explicativos utilizados por el niño, su hermana y tía 
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También se evaluó el porcentaje de aciertos al presentar una serie de tarjetas 

con distintos estilos explicativos, dónde el niño, su hermana y su tía debían de 

identificar que emoción genera ese pensamiento. Encontrando que el niño 

presenta el porcentaje de más alto con un 70%, seguido de su hermana con un 

60% y finalmente la tía con un 40% de aciertos. Por lo que la persona que tiene 

más dificultad para identificar las consecuencias emocionales de distintos 

pensamientos es la tía. Al terminar el tratamiento se incrementaron sus 

porcentajes de aciertos, siendo la tía que logra el nivel de aciertos más elevado 

(Ver figura 69). 
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Figura 69. Porcentaje de aciertos y errores en el niño, su hermana y su tía.  
 

Al evaluar al niño con el CDI, se encontró con un puntaje de 19 por arriba del 

punto de corte (17), encontrando que el puntaje más alto lo presenta en la sub 

escala de estado de ánimo negativo como se puede observar en la figura 70. 

Teniendo un 36.8% de estrés, manifestando situaciones recientes de molestia o 

incomodidad. 
 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 70. Puntajes obtenidos en el CDI, Caso 2 
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Por otra parte, los datos obtenidos del PedsQL sobre el impacto del cáncer en el 

niño (molestias, dolores, efectos secundarios del tratamiento, etc.) y en su 

calidad de vida (relaciones con otras personas, desarrollo de actividades, etc.) 

indican que la tía percibe un impacto negativo menor en cuanto  a las 

características de la enfermedad y los procedimientos médicos en comparación 

con el niño. También se puede observar que el niño percibe un mayor impacto 

negativo en su calidad de vida. Destacando que la percepción sobre el impacto 

del padecimiento oncológico es distinta en la tía y el niño. La percepción en la 

evaluación posterior al tratamiento indica que la percepción del niño sobre el 

impacto de los síntomas del cáncer permanece igual, mientras que la percepción 

sobre su calidad de vida mejora. En el caso de la tía la percepción mejora en 

ambos sentidos (Ver figura 71). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Figura 71. Puntajes obtenidos al evaluar la calidad de vida del niño, según la percepción de la tía  

y del propio niño antes y después del Juego del Optimismo. 

 

En cuanto a la evaluación de la adherencia terapéutica, se muestra la 

distribución del porcentaje de conductas de adherencia al tratamiento médico 

durante las 30 sesiones en que la familia participó en el Juego del Optimismo. 
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El niño inició la intervención estando en tratamiento de quimioterapia y 

culminó la intervención en etapa de vigilancia. El promedio de conductas de 

adherencia  en la línea base fue de 43.96% y el porcentaje obtenido en 

tratamiento fue de 74.17%. Obteniendo una ganancia de 30.21%. Debido a que 

se encontró dependencia serial en los datos se utilizó la técnica de división en 

mitades (split-middle-technique2).  Se trazaron las líneas de aceleración para la 

fase de línea base y la fase de tratamiento y se observa que no hay cambio de 

nivel, pero si de pendiente de la fase de línea base a la fase de intervención. Se 

obtuvo una p = 0.0001  lo que indica que el tratamiento generó un cambio 

significativo en las conductas de adherencia al tratamiento médico como se 

observa en la figura 72.  

 
 

 
 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 72. Se observan las líneas de aceleración trazadas para la fase de LB y la fase de Tx en el 

caso 2. 

 
 

                                                 
2 Como ya se mencionó esta técnica permite examinar la tendencia o pendiente dentro de las fases 
línea base e intervención y comparar las pendientes a lo largo de las fases, para determinar si 
hay cambios estadísticos entre la fase de LB y el Tx (Ver apéndice A).  
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Como se mencionó anteriormente, el niño termino su participación en el Juego 

del Optimismo en la etapa de vigilancia, por lo que empezó a practicar la 

natación y otros deportes de equipo.  

 

Finalmente se evaluó la satisfacción con el Juego del Optimismo, tanto en la tía 

como en el niño. Se evaluó si los participantes perciben que han adquirido 

habilidades de reestructuración cognitiva (cambio de pensamientos pesimistas 

en optimistas), sí esas habilidades les ayudan a sentirse mejor, sí cuentan con 

habilidades para solucionar problemas, si cuentan con habilidades para 

relacionarse mejor con otras personas, si las cosas que aprendieron les ayudan a 

sentirse mejor y si recomendarían el Juego del Optimismo a otros niños con 

Cáncer. Encontrando que la tía el padre reporta un 77% de satisfacción con los 

resultados del tratamiento y en el caso del niño el porcentaje de satisfacción es 

de 97%.   
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DISCUSIÓN Y CONLUSIONES 
 

A pesar de que los padecimientos crónicos degenerativos, como el cáncer, tienen su 

origen en las alteraciones biológicas, es indiscutible la participación de la conducta 

del individuo en la recuperación del estado de equilibrio físico. Es por eso que la 

participación del psicólogo de la salud es prioritaria en el estudio de las variables 

conductuales que están relacionadas con la respuesta del paciente ante su 

enfermedad y tratamiento. 

 

No es ninguna sorpresa el identificar que en México la transición epidemiológica 

refleja la disminución de las enfermedades infecciosas y muestra un incremento de 

los padecimientos crónicos degenerativos. Por lo que el reto en el campo de la 

acción profesional del psicólogo clínico de la salud y de los analistas conductuales 

aplicados, está en favorecer el desarrollo de conocimiento y estrategias que 

favorezcan el trabajo en los tres niveles de atención a la salud.  

 

Como menciona Amigo (1998) el psicólogo clínico de la salud debe tratar de 

identificar los indicadores biopsicosociales relacionados con la prevención del 

inicio de los padecimientos (como la alimentación, el descanso, la actividad física y 

la exposición a agentes cancerígenos, entre otros). También debe de dirigir sus 

esfuerzos al mantenimiento o cambio en los estilos de vida, tratando de promover 

la adopción de patrones conductuales saludables. Finalmente, una de las 

actividades más importantes es el desarrollo de programas de intervención 

enfocados a incrementar la calidad de vida y la adherencia de las personas con 

padecimientos crónicos. 

 

Como se mencionó anteriormente, existe evidencia de que las intervenciones 

cognitivo-conductuales logran cambiar los estilos explicativos y alterar el 

funcionamiento inmune por lo que aumentan la probabilidad de mejorar el estado 

de salud de los pacientes asociado a desajuste emocional (Antoni, Cruess, 

Lutgendorf, Kumar. et al. 2000; Antoni, Cruess, Cruess, Kumar, et al 2000; 
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Bartroph, Lazarus, Luckhurst, Kiloh & Penny, 1977; Beck, 1976; Beck, Rush, Shaw 

& Emery, 1979; Cruess, Antoni, Cruess, et al 2000; Elkin, Pilkonis, Docherty & 

Sotskyk, 1988; Ellis, 1979; Galán, 1995; Green, Green & Santoro, 1988; Glaser & 

Kielcolt-Glaser, 1985; Hollon, DeRubeis & Evans, 1990; Kazdin, Wilcoxon, 1976; 

Kuhl, 1981; Nolen-Hoeksema, 1990;Zullow, 1984). 

  

Para lograr desarrollar eficazmente una estrategia de intervención psicológica es 

necesario considerar las características de la población blanco y de la enfermedad, 

tomando en cuenta el impacto del padecimiento en sus actividades, en su 

desarrollo emocional y físico, así como en sus relaciones sociales. Meichenbaum 

(1977) menciona que las estrategias cognitivo-conductuales utilizadas en los 

trastornos y procesos de ajuste infantil incluyen consideraciones sobre el ambiente 

interno y externo del niño y representan un perspectiva integral.  

 

Sin embargo, el contexto esta incompleto si no consideramos las necesidades de 

servicio psicológico que tienen los usuarios. Es por eso que no se debe desarrollar 

una propuesta de intervención sólo con los las metas de tratamiento que reporta la 

literatura, por el contrario debe de realizarse un diagnóstico de necesidades reales y 

percibidas con la población blanco. Sobre todo cuando las intervenciones 

reportadas por la literatura se han realizado en contextos socioculturales distintos a 

nuestra población blanco.  

 

No podemos olvidar que el comportamiento del paciente estará mediado por las 

características de su ambiente, es decir, las condiciones culturales y 

sociodemográficas en las que se encuentra inmerso. Esta información es de 

particular importancia en el caso dónde las conductas de cuidado del paciente 

dependen directamente del comportamiento y habilidades de los cuidadores, es 

decir, de los padres. Como mencionan Shelton y Stepanek (1994), es de suma 

importancia incluir a la familia en la propuesta de tratamiento, ya que esto permite 

que el niño se encuentre dentro del contexto familiar al que pertenece y se 

consideran las necesidades de su núcleo social inmediato.   
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Los datos obtenidos durante la fase I y II de este estudio permitieron identificar las 

características de la población blanco y sus necesidades reales de servicio. Dicha 

información facilitó la adaptación de la estrategia de intervención al lenguaje, nivel 

educativo, generó e intereses de los participantes, así como desarrollar material de 

apoyo.  

 

Un factor que debe ser considerado es la información relacionada con la 

enfermedad. A pesar del tiempo que los padres y niños pasan inmersos en el 

ambiente hospitalario rodeados de un equipo multidisciplinario de la salud, no 

existe una comprensión clara y verídica sobre el padecimiento oncológico. Los 

niños se vuelven expertos en los procedimientos médicos con forme pasan tiempo 

en el hospital, sin embargo, eso no asegura que el niño y su familia cuentan con 

información adecuada. De tal manera que algunos padres no desean compartir el 

diagnóstico con su hijo, o brindan información distorsionada. Es importante 

destacar que en la medida en la que el paciente conoce cuál es el origen, y 

características médicas de su enfermedad, tratamiento y efectos secundarios, se 

vuelve un agente activo en su proceso de recuperación. Cuando el paciente y su 

familia tienen claridad sobre su diagnóstico y tratamiento, se involucran en su 

bienestar, al quitar creencias equivocadas y nocivas. Por ejemplo, que el niño 

piense que se enfermo por ser desobediente, o que la leucemia es un gusano en la 

sangre, mientras que los padres atribuyen el desarrollo de la enfermedad a sus 

habilidades como padres y no al tipo de alimentación o toma de medicamentos.  

 

Como mencionan Cruzado y Olivares (1996), para lograr que la información se 

vuelva una herramienta a favor del bienestar del niño y su familia se debe 

considerar la edad del niño, su desarrollo cognitivo, el diagnóstico y características 

de la enfermedad y del tratamiento médico, conocer los efectos secundarios (y ser 

precisos con que no todos los efectos secundarios esperados los tendrá el niño) y 

finalmente conocer la posibilidad de las recaídas.  

 

Cuando los niños y sus padres no tienen información sobre la enfermedad generan 

atribuciones causales que los llevan a un estado de indefensión, pues no creen que 
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ellos puedan hacer algo ante el diagnóstico y consideran la palabra cáncer como 

sinónimo de muerte. Al respecto en nuestro país se presentan anualmente seis mil 

nuevos casos de cáncer en la infancia (INEGI/Secretaría de Salud, 2003), sin 

embargo, el pronóstico de sobrevivencia se encuentra alrededor del 70% cuando el 

padecimiento oncológico es diagnosticado oportunamente, por lo que “cáncer” no 

significa muerte. Por lo tanto la importancia de brindarles información radica en 

que sus atribuciones cambian, permitiendo que el niño y su familia se perciban 

como agentes de activos en el desarrollo y mejoría del padecimiento.  

 

Dentro de las características de nuestros usuarios potenciales encontramos que la 

mayoría tiene una edad entre los 7 y los 12 años de edad, el grado escolar es bajo, 

debido a los largos periodos en los que se han ausentado a la escuela, o 

simplemente no han podido ingresar debido a su condición de salud.  Además, los 

niños que presentan cáncer son en su mayoría varones y su diagnóstico en un 70% 

de los casos corresponde a la leucemia, estos datos apoyan lo descrito por Cecalupo 

(1994).  

 

Los padres son campesinos o comerciantes y sus madres se dedican principalmente 

al hogar, teniendo ambos un nivel de escolaridad bajo. Las actividades y el nivel de 

escolaridad, nos llevan a utilizar ejemplos o situaciones que les sean familiares, 

adecuando el lenguaje de la intervención y desarrollando material que visualmente 

facilite la comprensión y que no sea solo de lectura.  

 

La economía de las familias es otro factor que tiene un impacto directo en la 

adaptación a la enfermedad, siendo un agente generador de estrés y conflicto entre 

los padres. Debido a los gastos originados por la enfermedad y el desequilibrio que 

representa para la economía familiar la compra de medicamentos, el gasto en el 

transporte a los hospitales o lugares donde recibe el tratamiento médico, así como 

la inversión en hospedaje (sobre todo para las familias de provincia) y los gastos en 

comidas fuera de casa.  Aunado a las dificultades económicas, el tiempo que los 

padres dedican al cuidado de la salud de su hijo enfermo representa en muchas 

ocasiones un conflicto con su actividad laboral. La dedicación al hijo enfermo 
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facilita que los padres descuiden a otros miembros de la familia como son los otros 

hijos, para quienes el proceso de adaptación a la enfermedad de su hermano se vive 

de manera aislada y conflictiva. 

 

Es importante mencionar que las familias tienden a la disfunción de pareja debido 

a la presión originada por la enfermedad de uno de sus hijos. Además de tener 

pocas habilidades resolviendo problemas, lo que incrementa la probabilidad de 

rupturas en el núcleo familiar ante el estrés que viven. Lo que se corrobora al 

observar que los padres de niños con cáncer son separados (30%), divorciados 

(10%), se encuentran en unión libre (10%) o son solteros (4%).    

 

La literatura reporta (Thompson & Gustafson, 1996) que los principales esfuerzos 

de las intervenciones psicológicas están encaminados a brindar apoyo para el ajuste 

del niño  a los procedimientos médicos, sin embargo, las necesidades de servicio de 

los padres y los niños apuntan a otra dirección.  

 

Sus principales preocupaciones se encuentran en torno al aislamiento del niño de 

su ambiente familiar, en particular en su relación con sus hermanos y en la ruptura 

de los padres como pareja. El  manejo de los cambios de ánimo del niño (a 

consecuencia del tratamiento médico) es otro aspecto de preocupación, reportando 

problemas con la agresión del niño al padre cuidador. Manifestando en general un 

déficit en las habilidades sociales. Estas características ya habían sido reportadas 

en pacientes con cáncer en otros estudios (Green & Shellenberger, 1991; Morris & 

Creer, 1980; Temoshok, 1987). 

 

Los padres y los niños perciben problemas en la relación del niño con otros 

familiares (hermanos, abuelos, tíos), ya que se pierden las reglas de la casa y se 

vuelve una relación permisiva, dónde el niño no tiene limites y se le permiten cosas 

que  otros miembros de la familia no pueden realizar. Finalmente, los padres 

reportan dificultades para lograr obediencia en su hijo enfermo. Lo anterior es 

congruente con lo reportado por Soler (1996) al mencionar que la disciplina 

familiar es una de las dificultades ante el proceso de ajuste a la enfermedad.  
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En el aspecto escolar los niños encuentran dificultades para incorporarse a sus 

actividades escolares después de periodos de ausencia por el tratamiento médico. 

De igual manera, reportan problemas para mantener relaciones con sus pares o 

para entrar a grupos de niños ya establecidos, por lo que representa aislamiento. 

Esta situación se agudiza cuando los niños no saben explicar su enfermedad a los 

otros niños y maestros de la escuela, generando discriminación.  

 

Por otra parte, en la fase III del estudio se evaluó el impacto en las instituciones 

que brindan apoyo a los niños con cáncer y sus familias debido a que presentan un 

alto nivel de responsabilidad social. Encontrando resultados similares a los 

obtenidos en otros estudios en cuanto a la responsabilidad de los prestadores de 

servicio y el desgaste que presentan por su actividad laboral (Arita & Arauz, 1998; 

Moreno & Oliver, 1993). Teniendo en sus manos la función de brindar 

medicamentos, hospedaje, alimentación y transporte a estas familias a través de 

donativos. Las personas que prestan servicio a los niños con cáncer (en particular 

en una institución de asistencia privada) son vulnerables a presentar altos niveles 

de estrés y por lo tanto pueden desarrollar un impacto negativo en su salud. Por lo 

que es necesario que estos prestadores de servicio reciban apoyo psicológico para 

evitar las consecuencias del síndrome de desgaste laboral (Burnout) en su salud.  

 

En cuanto al uso de instrumentos de evaluación psicológica para población 

mexicana oncológico pediátrica, existen muy pocos instrumentos psicométricos 

validos. Por lo que se consideró en un principio trabajar en la adaptación y 

validación del PedsQl para población mexicana ya que es un instrumento que 

permite conocer el impacto del cáncer en la calidad de vida de los niños y considera 

la percepción del niño y la del padre,  y ha sido empleado por investigaciones en el 

extranjero lo que nos permitiría hacer en el futuro comparaciones con otras 

poblaciones oncológico pediátricas.  Desafortunadamente, el proceso de validación 

y adaptación requiere de un número elevado de aplicaciones de niños con cáncer y 

sus padres, esta situación presentó distintas dificultades que requieren ser 

consideradas. Como el número de casos de niños con cáncer que se encuentran en 
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los rangos de edad de acuerdo con las características del instrumento, el número de 

padres analfabetas y el número de niños que aunque cumplen con la edad aún no 

saben leer y escribir, además la mayoría de los casos corresponden a familias del 

interior de la republica, por lo que no es fácil acceder a ellos y finalmente la 

condición de salud del niño es un factor que no siempre permite realizar este tipo 

de aplicaciones en los tiempos previstos.  Por tal motivo los datos que se tienen 

hasta el momento no fueron considerados dentro de los resultados de este trabajo. 

A pesar de estas situaciones, es importante reconocer que el contar con 

instrumentos adaptados y validos para la población mexicana debe ser una de 

nuestras prioridades en futuros trabajos.  

 

La fase IV de este estudio hace mención del desarrollo del Juego del Optimismo, 

considerando que es una estrategia de intervención cognitivo-conductual que tiene 

la finalidad de mejorar la calidad de vida e incrementar la adherencia terapéutica 

del niño y su familia a través de brindar información sobre las características de la 

enfermedad, realizar entrenamiento en reestructuración cognitiva y entrenamiento 

en habilidades sociales, además de enseñar a los padres habilidades de seguimiento 

instruccional.  

 

Vale la pena mencionar que el Juego del Optimismo tiene la meta de que los 

participantes logren modificar o prevenir el estilo de pensamiento pesimista y la 

conducta derivada del mismo. Como se mencionó anteriormente diversos estudios 

relacionan el  estilo pesimista  con problemas de salud, una recuperación más 

lenta, baja adherencia terapéutica, déficit en habilidades sociales y bajo dominio 

para resolver problemas (Hops, 1992; Altman, & Gotlib, 1988; Seligman, 1996, 

Puente, 1985). Mientras que las personas que son optimistas resisten mejor la 

indefensión, no se deprimen fácilmente, tienen más habilidades sociales, saben 

resolver problemas, siguen las recomendaciones médicas, se enferman menos y 

cuentan con más apoyo social (Aspinwall, Brunhart, 2000; Aspinall, Richer & 

Hoffman, 2001; Danner, Snowdon, Friesen, 2001; Fredrickson, 1998, 2001; 

Headey, Wearing,1989;Isen, Rosenzweig, Young, 1991; Kamen-Siegel, Rodin, 

Seligman & Dwyer, 1991; Maruta, Colligan, Malinchoc & Offord, 2000; Ostit, 
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Markides, Black & Goodwin, 2000; Staw, Sutton, Pelled, 1994; Seligman, 1998; 

Seligman, 2002; Segerstrom, Taylor, Kemeny & Fahey, 1998; Valliant, 2000, 2002) 

 

Además, los estilos explicativos surgen en la infancia y brindar entrenamiento en el 

cambio de estilos negativos permite que los niños (y sus familias) tengan 

habilidades útiles para hacer frente a la enfermedad y para la adaptación a distintas 

situaciones y escenarios futuros. Por lo que los componentes de la intervención son 

fácilmente generalizados.  

 

El Juego del Optimismo, fue validado en cuanto a su procedimiento por jueces 

expertos en el campo de la psicología de la salud. Los jueces consideraron adecuada 

la estructura del plan de intervención, el lenguaje, el nivel de motivación para 

trabajar con los participantes, los materiales y el hecho de brindar atención al niño 

con cáncer y a sus familias. Es importante mencionar que los jueces  reportaron 

que no conocían una intervención con estas características para los niños con 

cáncer, por lo que es una estrategia innovadora y fácil de ser replicada.  

 

Otra de las características de la intervención es que considera la replicación el  

camino para lograr sistematizar el procedimiento, por lo tanto cuenta con 

manuales para entrenar a los terapeutas y manuales para los usuarios. Asegurando 

de esta manera que la replicación se realizará de manera efectiva.  

 

La forma de lograr que los usuarios (niños, padres-hermanos) adquieran las 

habilidades propuestas por el Juego del Optimismo es a través de criterios de 

dominio de cada uno de los componentes del tratamiento, por lo que la duración de 

la intervención varía en función al desempeño y adquisición de habilidades de los 

usuarios. 

 

Una de las metas de la psicología de la salud y del análisis conductual aplicado se 

encuentra en lograr desarrollar estrategias de modificación conductual que tengan 

un impacto positivo en la sociedad, sin embargo, muchos programas psicológicos 

eficaces no son adoptados por los usuarios. Para evitar lo anterior es necesario 
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diseminar el tratamiento para permitir que la población blanco se vea beneficiada 

con una intervención que demuestre su efectividad.  Por eso el Juego del 

Optimismo se encuentra dentro de los servicios que brinda una I. A. P. con la meta 

de que más niños con cáncer  y sus familias puedan participar. 

 

En cuanto a los resultados de la aplicación del Juego del Optimismo encontramos 

que se utilizó el diseño de caso único (con réplicas), con el objetivo de evaluar los 

posibles cambios en la calidad de vida, la conducta de adherencia terapéutica y la 

adquisición de los componentes del tratamiento en un continuo temporal que 

abarcaba la línea base y el tratamiento en el mismo sujeto, siendo él mismo su 

propio control. Además, con este diseño se buscaba identificar la relación funcional 

del tratamiento (VI) con la calidad de vida, el patrón de la adherencia terapéutica y 

la adquisición de los componentes de la intervención (VD) en cada sujeto, 

replicando este proceso en 5 ocasiones.  

 

Un procedimiento que se utiliza para evaluar los cambios con este tipo de diseño es 

a través de la inferencia visual (Baer, Wolf & Risley, 1968). Si los resultados del 

tratamiento son significativos, las diferencias entre antes y durante o después del 

tratamiento deben ser claramente evidentes por inferencia visual. Hay tres 

lineamientos para llevar a cabo este análisis (Barlow & Hersen, 1988, citado en 

Martínez, 2003): observar si el nivel de conducta durante la línea base se traslapa 

con el nivel de la intervención, o con el nivel del seguimiento, analizar si la línea de 

tendencia se modifica de la línea base al tratamiento o al seguimiento y la media de 

la línea base debe ser visualmente diferente de la media del tratamiento o de la 

media del seguimiento. 

 

En el caso de esta investigación, se contrastaron los resultados obtenidos en la línea 

base con los del tratamiento (en lo referente a la conducta de adherencia 

terapéutica). Se halló un claro aumento  (por inspección visual) en el patrón de la 

adherencia terapéutica y se trazo la tendencia de los datos. Es importante 

mencionar que en la gráfica del caso 1 se percibe una disminución pronunciada en 

la conducta de adherencia casi al término del tratamiento,  sin embargo, se debe al 
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momento en que el niño fue hospitalizado por lo que no pudo continuar en esa 

ocasión con su rutina cotidiana, cuando la situación regreso a la normalidad, 

aumento de manera evidente su conducta de adherencia. 

 

Además de la inspección visual de los datos se realizó un análisis estadístico a los 

datos de adherencia, utilizando la técnica de división en mitades (split-middle-

technique),  por lo que se pudo examinar la tendencia  o pendiente dentro de las 

fases de línea base e intervención, comparando las pendientes a lo largo de las fases 

con la intención de determinar si hay cambios significativos entre la línea base y la 

intervención. Los seis casos fueron estadísticamente significativos, por lo que 

podemos confirmar la evaluación realizada por inspección visual, es decir, se  

genero un cambio (incremento) en las conductas de adherencia al tratamiento 

médico. 

 

En cuanto a la evaluación de la calidad de vida percibida en los niños y sus padres, 

se empleó la prueba no paramétrica de dos muestras relacionadas (prueba de 

rangos asignados de Wilcoxon), para determinar que la diferencia no se debe al 

azar, es decir, que es estadísticamente significativa.  Encontrando que existe una 

diferencia significativa en los seis casos al evaluar antes y después de la 

intervención (z =-2.207, p = 0.027). De tal manera que podemos mencionar que la 

percepción del impacto negativo del cáncer en la calidad de vida disminuyó en los 

seis casos después del tratamiento.  

 

También encontramos diferencias estadísticamente significativas, utilizando la 

prueba de rangos asignados de Wilcoxon, en la evaluación de los componentes del 

tratamiento antes y después de implementar el Juego del Optimismo (z = -2.201, p 

= 0.028), lo que confirma que los niños adquirieron los componentes del 

tratamiento. 

 

En cuanto a los resultados caso por caso, vale la pena mencionar que el nivel de 

estrés generado por la crianza de un niño con un padecimiento oncológico es muy 

elevado, y se encuentra relacionado no solo con las características demandantes del 
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niño (por los cuidados que requiere), sino con la percepción del padre en cuanto a 

sus habilidades para ejercer su rol de padre o madre. También encontramos que el 

padre que tiene el rol de cuidador, es quien presenta más alteraciones en su salud y 

es quien reporta tener menos apoyo social. Lo cual confirma lo descrito por la 

literatura en cuanto al impacto negativo del estrés, en el aspecto físico y social. 

 

A pesar de que los hermanos, son invitados a participar, no todos los padres  

consideran prioritario que ellos asistan. El trabajo con los hermanos permitió 

identificar que la enfermedad del niño genera en ellos una serie de cambios de 

comportamiento negativos, sin embargo, los padres no lo perciben hasta que el 

problema se agudiza. Cuando el hermano participa como un miembro activo en 

proceso de recuperación del niño enfermo, los problemas de comportamiento 

disminuyeron. 

 

En cuanto a la validación social, los padres y niños presentaron un porcentaje 

elevado de acuerdo con las metas del tratamiento y también reportaron un elevado 

porcentaje de satisfacción con los resultados.  De igual forma, el grado de 

significancia clínica en los seis casos fue elevado, es decir, el reporte de los padres, 

familiares u otros adultos significativos para el niño, quienes mencionaron cambios 

en la forma de relacionarse de los niños, en su ambiente familiar y escolar.  

 

Al respecto, en el caso 1 el niño mostró habilidades sociales que le permitieron 

entrar por primera vez a la escuela sin comportamiento agresivo ni asilamiento, 

además de que el niño termino el Juego del Optimismo en la fase de vigilancia. En 

el caso 2 el niño también termino el tratamiento en fase de vigilancia y se incorporó 

a actividades extraescolares con un buen nivel de habilidades sociales (pertenece 

aun equipo de natación y realiza competencias). En el caso 3 la familia del niño no 

le había comentado el verdadero diagnóstico encubriendo el cáncer como si fuera 

una enfermedad pasajera, además de que ningún miembro de la familia  

participaba en el cuidado médico del niño de manera constante, por lo que fue 

importante que el niño asumiera un cambio en sus conductas de adherencia, 

logrando que el niño mostrara un papel activo en su autocuidado. En el caso 4 el 
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niño también paso a la fase de vigilancia y la familia reporto una mejor convivencia 

entre ellos. En el caso 5 el niño había perdido la vista a consecuencia de la diabetes  

y presentaba un asilamiento total, sin embargo,  al terminar el módulo 3 el niño 

solicito una beca e inicio actividades extra escolares de manera independiente y se 

incorporo a un nuevo núcleo de amistades, por lo que no tenía tiempo para 

continuar con el Juego del Optimismo. Finalmente, el caso 6 también termino en 

fase de vigilancia y logro desarrollar habilidades de negociación importantes en su 

entorno escolar, además de incrementar una buena relación con su familia. 

 

Es importante mencionar que la implementación del tratamiento depende de la 

edad del niño y de su desarrollo cognitivo. Es importante considerar que en niños 

menores a los 5 años no se puede realizar adecuadamente la reestructuración 

cognitiva. Mientras que los ejemplos y ejercicios están desarrollados para niños de 

hasta 15 años. Por lo que los adolescentes pueden encontrar fuera de contexto los 

ejemplos.  Otra limitación es que se requiere de varios terapeutas entrenados para 

desarrollar el programa, por lo que se recomienda dar entrenamiento al menos a 

dos terapeutas por participante.  

 

De acuerdo con los hallazgos encontrados se recomienda, considerar que futuras  

intervenciones consideren brindar servicio a las personas que atienden a los niños 

con cáncer y sus familias, así como a los profesores de las escuelas. En el primer 

caso para evitar el impacto del estrés y en el segundo caso para prevenir la 

discriminación y favorecer la integración del niño. 

 

Podemos concluir, que la intervención cognitivo-conductual propuesta mostró 

efectividad, sin embargo existen aún muchos aspectos en los que se debe de seguir 

trabajando, para lograr que los niños mexicanos reciban apoyo psicosocial de 

manera integral. De igual forma es deseable continuar desarrollando estrategias de 

intervención que también consideren parámetros fisiológicos, para conocer más 

sobre el impacto de las intervenciones psicológicas en el proceso de recuperación 

de los niños.  
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