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RESUMEN

El cancer infantil es una enfermedad crénica que repercute a nivel personal, social
y econdémico en los pacientes y su familia. Los nifios con dicho diagndstico son
susceptibles a cambios drasticos en su vida diaria, ya que la hospitalizacion
interrumpe su rutina y sus actividades de interés; por ello, la familia tiene un papel
fundamental en la aceptacion del diagnéstico y tratamiento. El presente estudio
tiene como objetivo analizar los estilos parentales y su relacion con la adherencia
terapéutica en nifios hospitalizados de entre 6 y 12 afios con diagnostico de
cancer, a través de la elaboracion, validacion y aplicacién de dos entrevistas
semiestructuradas (una para los pacientes oncopediatricos y otra para el cuidador
primario de los mismos). Se indago acerca del diagndstico y tratamiento, asi como
la adherencia terapéutica y los estilos parentales llevados a cabo durante la
hospitalizacion. Los resultados obtenidos refieren que los padres tienden a
cambiar su estilo parental democratico a uno permisivo cuando reciben el

diagndstico, ya que intentan acercarse y comprender mas a sus hijos.

Palabras clave: Adherencia terapéutica, estilos parentales, nifios, cancer infantil,

hospitalizacion, repercusiones psicolégicas, familia.



INTRODUCCION

En la actualidad, el cancer infantil en México es una de las enfermedades mas
comunes; sobre todo en nifios, nifias y adolescentes. Si bien, no existe una cura
especifica para dicha enfermedad, los diversos tratamientos ayudan a controlar
este padecimiento y en algunos casos lo eliminan por completo. Ademas, ésta se
encuentra relacionada a un tratamiento complicado, el cual afecta de manera
fisica y emocional tanto al paciente como a su familia, debido a las constantes
hospitalizaciones que éste tiene que cursar para la mejora de su salud.

A su vez, los nifios tienden a generar miedo ya que se adentraran a un lugar
desconocido y se enfrentaran a nuevas experiencias; como, por ejemplo: conocer
al equipo meédico responsable de su caso, tener procedimientos médicos
dolorosos y cambiar de rutina (dejar la escuela, no estar con ambos padres, no ver

a sus amigos o hermanos, entre otros).

Los estudios realizados por Barrio y Mestre (citados en Montejo, 2017)
demostraron que los pacientes pediatricos hospitalizados tenian mas ansiedad y
mas miedo a la muerte y a la enfermedad, que aquellos nifios que no tenian la
experiencia de estar en un hospital; concluyendo asi, que la hospitalizacion

repercute de manera negativa en los procesos cognitivos del menor.

La mayoria de los padres de nifilos con céancer identifican tanto elementos
positivos como negativos en el diagnéstico de su hijo, ya que observan tener una
mayor interaccién con el paciente, pero al mismo tiempo tienen un gran temor de

lo que pasara una vez iniciado el tratamiento (Schweitzer, Griffiths y Yates, 2012).

Por otro lado, la adherencia terapéutica ha cobrado un papel fundamental en el
sector salud, debido a que, al no llevar a cabo el tratamiento, esto resulta en
grandes pérdidas econdmicas para la institucion, ademas de una pérdida mayor

de la salud, ya que se aplaza el control de la enfermedad. Se ha encontrado, que



esto se relaciona a los factores psicologicos y econdémicos involucrados en el

proceso de la enfermedad, tanto a nivel personal como familiar.

De acuerdo con Libertad y Avalo (2004; citados en Flores, 2016) es imposible
estimar los efectos y el valor de un tratamiento debido a que los fallos que se dan
al seguirlo exacerban los problemas de salud y favorecen el avance de las

enfermedades.

Asimismo, la adherencia y sus problemas pueden ser causados por la ausencia,
exceso o defecto en el seguimiento de las recomendaciones. Pueden suceder en
cualquier momento e incluso la persona puede adherirse a ciertas circunstancias
(Flores, 2016).

Otro aspecto relevante para los pacientes oncopediatricos son las conductas
parentales que se llevan a cabo dentro de un hospital, ya que tienen mucha
importancia durante la estancia de los nifios, debido a que en ocasiones se
sienten protegidos en dicha situacion; o de lo contrario, se sienten atemorizados,
sobre todo cuando tienen algun procedimiento médico; es decir, los padres
pueden cambiar su forma de educar a los hijos ya que las condiciones y su vida

cotidiana son distintas.

Por ello, es importante subrayar que las relaciones entre padres e hijos son
bidireccionales, ya que los hijos influyen sobre el comportamiento de los padres de

forma decisiva, y viceversa (Jiménez, 2009).

Tomando en cuenta lo anterior, éste trabajo pretende describir la relacion que
existe entre la adherencia terapéutica y los estilos parentales en pacientes
oncopediatricos hospitalizados; asimismo, se analizaran los factores que

repercuten en dicha relacién y como ésta se ve afectada durante el tratamiento.

En el primer capitulo se aborda la definicién, los tipos, la sintomatologia y los

tratamientos del cancer infanti en México. Ademas, se identifican las



repercusiones psicoldgicas que implican la Hospitalizacion y el diagnéstico, tanto

en la familia como en el paciente.

El segundo capitulo explica el concepto de adherencia terapéutica, asi como los
diversos factores que influyen en ella; tales como los socioecondémicos, los
relacionados con la enfermedad, el equipo médico, el tratamiento, etc. A su vez,
se mencionan las consecuencias de no llevar a cabo esta adherencia y las

diferentes maneras de evaluarla.

El tercer capitulo hace referencia a los estilos parentales y al impacto que éstos
tienen en la conducta infantil, sobre todo cuando se estd en un contexto
desconocido como lo es el Hospital. Por otra parte, se mencionan las
caracteristicas de los estilos parentales, con la finalidad de comprender los rasgos

especificos de cada uno de ellos.

En el cuarto capitulo se presenta la metodologia; se puntualizan los objetivos de la
investigacion, las variables y su definicion; se describe el procedimiento y los
instrumentos utilizados, asi como la poblaciéon y el lugar en donde fueron

aplicados.

Finalmente, en el quinto y sexto capitulo se muestran los resultados obtenidos en

la investigacion, asi como el andlisis, discusion y conclusion de esta.



CAPITULO 1

Cancer Infantil en México

En México, actualmente el cancer infantil es la segunda causa de muerte en nifios
y adolescentes (Shalkow, 2014). El céancer es una enfermedad crénica que
amenaza la vida de cualquier persona, por lo que, cuando un nifio lo padece, las
reacciones ante dicho padecimiento pueden ser mas intensas para €l y sus

familiares.

La World Health Organization, (2018) define esta enfermedad de la siguiente

manera.

“El Céancer es el crecimiento incontrolado y la diseminacion de las
células. Puede afectar casi cualquier parte del cuerpo.lLos tumores a
menudo invaden el tejido circundante y pueden hacer metastasis en sitios
distantes. Muchos canceres se pueden prevenir al evitar la exposicion a
factores de riesgo comunes, como el humo del tabaco. Ademas, una
proporcion significativa de canceres se puede curar mediante cirugia,

radioterapia o quimioterapia, especialmente si se detectan temprano”.

Segun Torres (2008), el nifio con esta enfermedad oncoldgica se enfrenta al dolor
producido por la propia enfermedad y sus tratamientos, a las hospitalizaciones
frecuentes, al aislamiento de su entorno escolar y familiar, y a la probable ruptura
de sus expectativas y proyectos; aumentando asi la probabilidad de que se

desarrollen desoérdenes psicologicos.

Prevalencia

De acuerdo con la Secretaria de Salud (2015), en México se estima que
anualmente existen entre 5 mil y 6 mil casos nuevos de cancer en menores de 18
afos. Entre los que destacan principalmente las leucemias, que representan el

52% del total de los casos; los linfomas el 10% y los tumores del sistema nervioso



central el 10%. En México se estima una sobrevida aproximada del 56% con
relacién al diagnostico dado.

Tipos de Cancer Infantil

En México los tipos de cancer mas frecuentes en nifios y adolescentes son:
leucemias, las cuales son un tipo de cancer en la sangre; tumores de sistema
nervioso, éstos son protuberancias formadas por células enfermas localizadas en
el cerebro y la medula espinal; y linfomas, es decir, un tipo de cancer que aparece
en el sistema linfatico, en donde la red de circulacién del cuerpo que saca las
impurezas no funciona de manera adecuada (Fundacion Natali Dafne Flexer,
2017). Sin embargo, existen muchos mas de estos que afectan a la salud de la
poblacién.

Segun el Centro de Apoyo a Niflos con Cancer, por sus siglas CANICA A.C.

(2017) Algunos de los canceres mas tratados son:
Leucemia linfoblastica aguda (LLA).

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) es un tumor liquido o cancer en la sangre,
comienza en la médula O0sea para posteriormente dispersarse por el torrente
sanguineo. La medula 6sea es una fabrica dentro de nuestros huesos donde se
producen las células sanguineas (glébulos rojos, globulos blancos, plaquetas,

etcétera).

La leucemia inicia cuando en un solo glébulo blanco se produce una serie de
errores que le permite crecer incontrolablemente, asi hasta que estas células

malas invaden la médula 6sea.

Sarcoma de Ewing.

El sarcoma de Ewing es el segundo tumor 6seo mas comun. Afecta principalmente
la cadera, los muslos, la parte superior de los brazos y las costillas. Este tipo de

cancer se encuentra principalmente en adolescentes.



Tumores cerebrales.

Un tumor cerebral es una bola formada por células enfermas que se unen donde,
dichas células superan la cantidad de las células sanas, evitando que estas
tltimas hagan su trabajo. Existen dos tipos de tumores cerebrales:

e Benigno: Se refiere al caAncer que crece y permanece en el mismo lugar del
cuerpo sin moverse hacia el tejido que lo rodea.

e Maligno: Es el cancer que invade a los tejidos y 6rganos que lo rodean.
También puede moverse a distintas partes del cuerpo, hasta llegar a la

etapa de metastasis.

Rabdomiosarcoma.

El Rabdomiosarcoma es un tumor formado por células cancerosas en el musculo.

Es el tumor sdlido mas comun que ocurre fuera del cerebro.
Enfermedad de Hodgkin.

La enfermedad de Hodgkin es un cancer del sistema inmunitario. El sistema
inmunitario es la defensa de nuestro cuerpo contra las infecciones, este tiene
células combatientes (globulos blancos), las cuales atacan a las bacterias o virus

que entren al cuerpo.

En la enfermedad de Hodgkin, las células combatientes no trabajan
adecuadamente y no pueden proteger al cuerpo. La cantidad de células malas

superan a la cantidad de las células sanas y evitan que estas hagan su trabajo.

Tumor de Wilms.

El tumor de Wilms es el tipo mas comidn de cancer de rifion en los nifios. Los

rifiones son un par de érganos ubicados dentro del cuerpo cerca del centro de la



espalda, estos filtran desechos del torrente sanguineo y producen la orina. El
tumor de Wilms ocurre con un error durante el crecimiento de rifién, el cual
provoca que las células crezcan sin control y formen una bola de células

enfermas.
Retinoblastoma.

El Retinoblastoma es un cancer poco comun. Comienza en la parte del ojo
llamada retina, la cual es una capa delgada de tejido que cubre la parte trasera del

0jO y permite que una persona vea.
Osteosarcoma.

El Osteosarcoma es cancer en los huesos. Este destruye el tejido 6seo y debilita
al hueso. Ocurre con mas frecuencia en los huesos que se encuentran alrededor
de la articulacion de la rodilla, en la parte superior o inferior de la pierna, junto a la

rodilla o en el muslo.
Sintomatologia

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes en los pacientes oncoldgicos, ya
sea por el aumento progresivo del tumor o por el efecto secundario de los
tratamientos para curarlo, asi como por las complicaciones que se pueden
presentar en el proceso o debido a los factores psicologicos (Vasquez de la Torre

y Reig Ruigbmez, 1990; citados en Alcocer y Ballesteros, 2005).

De acuerdo con Alvarez (s.f.) los sintomas se clasifican desde tres perspectivas:

1. Los sintomas relacionados con la localizacion del tumor.- se describen
detalladamente en cada ubicacion, y se complementan, con un cuadro de
diagndstico diferencial.

2. Los sintomas que se relacionan con la enfermedad metastasica.-
constituyen en ocasiones la 12 manifestacion de la enfermedad. Esto ocurre

con frecuencia en el neuroblastoma abdominal;



3. Los sintomas inespecificos.- aparecen por lo general, cuando ya est4d muy
avanzada la enfermedad, y algunos de ellos son:
= febricula o fiebre persistente inexplicable.
= sintomas constitucionales: astenia, anorexia, adelgazamiento,
sudoracion, prurito.
= sintomas digestivos: vomitos, diarrea, estrefiimiento.

= sindromes paraneoplasicos: diarrea secretoria, hipercalcemia.

Tratamiento

Los diferentes tipos de tratamientos para el cancer son largos, agresivos y
costosos. Esto ocasiona grandes exigencias para los nifios y sus familiares debido
a que, durante un prolongado lapso, la rutina familiar tendra que funcionar acorde
al ambiente hospitalario, como de horarios y cuidados estrictos para la
alimentacion, la ingesta de medicamentos, entre otros (Fundacion Natali Dafne
Flexer, 2017).

De acuerdo con el National Cancer Institute (s.f.), los tipos de tratamiento que
recibe un nifio con cancer dependeran del tipo de cancer y qué tan avanzado
sea. Los tratamientos comunes incluyen: cirugia, quimioterapia, radioterapia,
inmunoterapia y trasplante de células madre; los cuales se describiran a

continuacion:

Cirugia.

La cirugia como tratamiento del cancer es un procedimiento donde el especialista
elimina el cancer de su cuerpo.

Terapia de radiacion.

La radioterapia es un tratamiento donde se utilizan radiacion para matar las
células cancerosas y reducir los tumores.


https://www.cancer.gov/about-cancer/treatment/types/surgery
https://www.cancer.gov/about-cancer/treatment/types/radiation-therapy

Quimioterapia.

La quimioterapia es el tratamiento en el cual se suministras medicamentos para

matar las células cancerosas.

Inmunoterapia.

La inmunoterapia es un tratamiento que ayuda al sistema inmunol6gico a combatir
el cancer.

Terapia dirigida.

La terapia dirigida es el tratamiento enfocado a revisar los cambios en las células
cancerosas que los ayudan a crecer, dividirse y diseminarse.

Trasplante de células madre.

Los trasplantes de células madre son procedimientos que restauran las células
madre.

Tomando en cuenta el diagnostico y el avance de la enfermedad, los médicos
deciden cual es el tratamiento mas Optimo para el paciente, el cual debe ser

comunicado a los padres para darles a conocer los pros y contras de este.

Hospitalizaciéon de nifios con cancer

Con lo mencionado anteriormente, se observa que el Cancer infantil es uno de los
padecimientos mas comunes y complicados en la actualidad; ya que dicha
enfermedad esta asociada al dolor, debido a que los tratamientos empleados para
la recuperacion del paciente son perjudiciales en la salud; por lo que los menores

requieren ser hospitalizados para llevar un monitoreo adecuado de su tratamiento.

Cabe resaltar que el hospital es un entorno Unico y no familiar para el nifio, ya que
se considera como una unidad social compleja, la cual, en la mayoria de los
casos, se encuentra orientada a actividades sanitarias y a la institucion, mas que a

las necesidades de los pacientes (Lépez, 2011).
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https://www.cancer.gov/about-cancer/treatment/types/chemotherapy
https://www.cancer.gov/about-cancer/treatment/types/immunotherapy
https://www.cancer.gov/about-cancer/treatment/types/targeted-therapies
https://www.cancer.gov/about-cancer/treatment/types/stem-cell-transplant

Segun Veldsquez (2014), las condiciones de hospitalizacion infantii han ido
cambiando en los diferentes centros de atencion, lo cual ha conllevado un
incremento de la calidad de estos. Afos atras, los nifios eran internados, en
ambientes que desmotivaban y entristecian su estancia hospitalaria, debido a que
vivian en condiciones traumaticas como privacion de la presencia de los padres,
asi como normas y reglas muy estrictas. Sin embargo, en la actualidad, las
necesidades de los nifios hospitalizados son consideradas mucho mas, esto con la
finalidad de proporcionar una asistencia integral, que tome en cuenta tanto las
condiciones de la hospitalizacion como las reacciones que éstas generan en el

nifio y su familia.

Los nifios con enfermedades crénicas no soélo se enfrentan con el dolor y el temor
gue conlleva la enfermedad, sino también al fendmeno de la hospitalizacion y a la
ausencia de una vida normal, lo que influye también sobre la familia e incrementa
las dificultades respecto a su vuelta al hogar, la readaptacion a la escuela y su
resocializacion (Gonzalez, Simancas Yy Polaino-Lorente, 1990, citados en

Lizasoain y Polaino-Lorente, 1992).

Ademas de los dolores fisicos y psicolégicos que se presentan debido a la
sintomatologia del padecimiento, la admision al hospital provoca que el nifio entre
a un nuevo mundo, con gente desconocida, maquinas, procedimientos y rutinas no
reconocidas. Asimismo, el nifio ve a otros pacientes, observa sus condiciones, y
lucha por encontrar alguna clase de orden en la confusion que lo rodea (Appel,
2004)

En cuanto a la hospitalizacién, ésta es un importante paso para la recuperacion

del nifio; sin embargo, se asocia con consecuencias adversas entre las que

podemos destacar (Lizasoain y Polaino-Lorente, 1992):
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m Alteraciones comportamentales tales como agresividad, conducta de oposicion,
falta de adherencia al tratamiento médico, trastornos de suefio, de apetito,
respuestas de evitacion, mutismo y dependencia afectiva;

m Alteraciones emocionales como ansiedad, miedos y temores; depresion, apatia

o falta de interés por las cosas.
Repercusiones psicoldgicas del diagnéstico y la hospitalizacion

La Hospitalizacion es un proceso dificil tanto para los nifios como para sus
familiares, el recibir la noticia de la enfermedad que tienen los pequefios, es una
de las etapas mas complicadas. Esto debido a la pérdida de salud del menor y la
incertidumbre que se genera en ambas partes. En ocasiones se llega a un estado
de shock por varias horas e incluso dias, debido al alto impacto que tiene la
palabra cancer en nuestra sociedad, ya que ésta es asociada, por la mayoria de la

gente, con la muerte.

Segun Lopez (2011), la enfermedad en la infancia puede tener repercusiones
importantes en el desarrollo psicosocial y sus efectos son todavia mas negativos
cuando se precisa de la hospitalizacion. Dicho procedimiento requiere de estudios
desde los ambitos social y psicoldgico, debido al impacto que representa en el
infante separarlo de su medio natural e introducirlo en un contexto que, en muchos

casos, resultara altamente estresante.

La exposicibn a un entorno desconocido, procedimientos, normas, rutinas,
materiales y gente con la que no estan habituados y no comprenden; puede
provocar estrés emocional en los pacientes infantiles y desencadenar incluso, un

retroceso en su capacidad de aprendizaje.

De acuerdo con Veladsquez (2014), las reacciones emocionales mas frecuentes
ante la hospitalizacién son: (a) el temor a ser abandonado, ya que el nifio cree que
se quedard solo. Estos pensamientos le generan angustia, y, por lo tanto, el menor

tiene conductas de protesta, como gritos y llantos; (b) alteraciones en el suefio; (c)
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pérdida de apetito; (d) desobediencia a las indicaciones del personal de salud; (e)
rechazo al tratamiento; y (f) negativa a los medicamentos y examenes de

diagnéstico.

Impacto psicoldgico en la familia.

Las enfermedades crénicas infantiles ocasionan reacciones psicolégicas como el
estrés postraumatico, la ansiedad, la depresion, problemas psicosociales de
comportamiento en la familia y el paciente pediatrico (Packman, Weber, Wallace &
Bugescu, 2010), esto debido a que se tienen que realizar nuevas actividades,
como el suministro de medicamentos, las visitas regulares con el doctor, los
diferentes estudios de laboratorio y las hospitalizaciones (Klinnert, Gavin,
Wamboldt, & Mrazek, 1992; Wallander, Varni, Babani, Banis, & Wilcox, 1989,
citados en Gavin & Wysocki, 2006).

La familia juega un papel fundamental en el impacto del cancer en los nifios,
debido a que influye en el entendimiento y manejo del proceso de la enfermedad.
Se experimentan una serie de sintomas como respuesta a los acontecimientos de
la enfermedad, los cuales pueden afectar a la recuperacién emocional de sus hijos
o hijas (Salcedo, 2012). Ambos progenitores suelen experimentar las reacciones
emocionales mas intensas en el momento del diagndstico, pero la sintomatologia

va disminuyendo conforme avanza el proceso (Torrado, 2015).

Por otro lado, la reaccion mas comun que tienen los padres es la negacion, ya que
les es imposible creer lo que el médico les esta diciendo en ese momento. Estos
tienden a experimentar sentimientos de tristeza, miedo, culpabilidad, ansiedad,
€enojo; emociones que son consideradas como reacciones normales ante esta

situacion.

Lo que principalmente les preocupa a los padres es como dar la noticia del
diagndstico a sus hijos; temen que les hagan preguntas comprometidas que no
sepan responder, sobre los tratamientos, las intervenciones quirdrgicas, la caida

del cabello, les angustia no ser capaces de transmitirles confianza; pero sobre
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todas las cosas, les aterroriza que sus hijos puedan pensar en la posibilidad de la
muerte (Torrado, 2015).

El cancer infantil genera una crisis en la vida de cada uno de los familiares; por un
lado, la vida cotidiana cambia y algunos padres suelen ausentarse de su trabajo;
por otro, puede que sea necesario que algun pariente o vecino cuide a los demas
hijos, todos estos factores influyen en la dinamica familiar donde el hijo enfermo se
convierte en el eje principal de la atencion y tiempo familiar (Zarraga, 2015).

La enfermedad puede cambiar los roles de la familia, por ejemplo, la madre es la
gue toma las decisiones con el equipo meédico porque el padre esta trabajando; el
cuidado de la casa es asumido por alguien mas; entre otros, por lo que muchas de
las veces los padres reducen la atencién a sus hijos no enfermos, olvidando sus

necesidades (Zarraga, 2015).

En un estudio cualitativo Schweitzer, Griffiths y Yates (2012) entrevistaron a
padres y madres preguntandoles acerca de su experiencia como padres de un hijo
con cancer. Los padres expresaron tanto experiencias positivas (mayor
acercamiento con su hijo; compararse con otros y descubrir que sus hijos se
encontraban mejor de salud; enfocarse en el presente y no en el futuro; apoyo de
la familia y amigos; aumento de la FE), como experiencias negativas (respuestas
de shock, tristeza y negacion ante el diagndéstico de su hijo; falta de comprensién
sobre el diagndstico; desgaste fisico y emocional; resignacion a una nueva vida).
El diagndstico de sus hijos lo identificaron como un antes y un después en sus

vidas, como un momento crucial en el tiempo.

Impacto psicoldgico en el nifio.

Cuando un nifio o un adolescente ha sido diagnosticado con céncer, esta noticia
genera varias interrogantes en él sobre su vida personal y social, como el
preguntarse el por qué a él le pasan estas cosas, qué tanto cambiara su vida,
cuanto tiempo estara en el hospital, si se curard o no y cuanto tiempo le llevara

curarse.
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Una de las principales preocupaciones que presentan los nifios diagnosticados
con cancer es el cambio en su imagen corporal como, por ejemplo, la pérdida del
cabello, los cambios de peso, la presencia de catéteres en diversos orificios, las
amputaciones, las alteraciones en el color de la piel y cicatrices quirdrgicas.
Dichos cambios generan expresiones de verglenza, miedo y timidez, que a su vez
dan pie a una baja autoestima, teniendo como consecuencia un aislamiento en la
sociedad (Salcedo, 2012). A razén de esto, se considera el estrés como el factor
de riesgo mas importante para la inadaptacion psicosocial en pacientes con

cancer.

El impacto de la enfermedad en los pacientes, segun Salcedo (2012), esta
determinado por la edad ya que, en funcion de esta, algunos factores pueden

presentarse con mayor prevalencia que otros como a continuacién se mencionan:

e Preescolares: los niflos/as mas pequefios/as son mas vulnerables a las
secuelas neuropsicolégicas y pueden ser mas susceptibles a desarrollar
trastornos de adaptacion.

e Escolares: son mas vulnerables a los cambios a nivel del desarrollo fisico, a
presentar trastorno de estrés postraumatico y a experimentar mas ansiedad
social y timidez.

e Adolescentes: la principal vulnerabilidad esta en la busqueda de un sentido
de identidad, siendo mas susceptibles a problemas de ajuste y a las
secuelas psicosexuales que generan repercusiones fisicas, psicoldgicas e
interpersonales. Entre ellas la pérdida de los hitos previamente adquiridos,
tales como la pubertad, la fertilidad, la menstruacion, la libido, la ereccion y
el vello pubico (Grant y DeDemetriou, 1988; Woolverton y Ostroff, 1998
citados en Salcedo, 2012)

Los indicadores emocionales de mayor prevalencia en pacientes pediatricos
oncoldgicos son: ansiedad, aplanamiento emocional, depresién, aislamiento
social, falta de interés por actividades recreativas y ludicas, alteracion en el suefio.

No obstante, pese a que dichas conductas son esperadas en estos pacientes
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debido a que estadn atravesando una situacion donde tendrdn que cambiar su
estilo de vida, éstas pueden agravarse si incrementan en intensidad y se

mantienen por un largo periodo de tiempo (Alonso, 2015).

En conclusién, cuando en una familia hay un pariente diagnosticado con cancer no
solo se ve afectada la vida del paciente, sino que ademas cambia la vida de la
familia, debido a los cambios que estan involucrados en esta situacion, por
ejemplo, se presenta un reajuste en la interaccion social en ambas partes, ya que
pasan de estar en casa 0 en la escuela o en el trabajo para ahora estar en un
hospital con tratamientos costosos tanto a nivel econémico como emocional. La
vida de los integrantes de la familia da un giro total y dependera de la capacidad
fisica y emocional de cada uno para afrontar la situacion y asi lograr salir adelante.
Precisamente, para afrontar la enfermedad es trascendental la adherencia

terapéutica al tratamiento, tema que se aborda en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 2

Adherencia Terapéutica

La adherencia terapéutica es la medida de cémo el paciente sigue las
instrucciones médicas (World Health Organization, 2003), es decir, el grado en
que se llevan a cabo las reglas establecidas con relacién al tratamiento
(Meichenbaum y Turk, 1987; citado en Rodriguez, 1999); en cuanto a la toma de
medicamentos, seguimiento de la dieta o la modificacion de habitos (Diaz, 2014); y
a su vez, implica aceptar el diagnostico correspondiente a la propia enfermedad,

ya que esto lleva al enfermo a un prondstico favorable (Salinas y Nava, 2012).

Las tasas mas altas se dan en tratamientos con efectos directos sobre los
sintomas de la enfermedad, en programas con altos niveles de supervision y
monitoreo, y en condiciones de un ataque agudo. En contraste, las tasas bajas se
dan en pacientes con desordenes, con molestias o riesgos no inmediatos, cuando
se requieren cambios en el estilo de vida, y cuando el resultado es la prevencion y
el alivio del sintoma (Rodriguez, 1999). Las tasas de adherencia terapéutica a los
tratamientos en enfermedades crénicas se situan alrededor de un 50% de los
casos. Esta cifra es considerablemente menor en los paises subdesarrollados y

varia segun el tipo de tratamiento (Diaz, 2014).

Se estima que el 40% de los pacientes no cumple con las recomendaciones
terapéuticas; 20% enfermedades agudas, 45% enfermedades cronicas, y cuando
los regimenes terapéuticos consisten en cambios de habitos o estilos de vida, la

tasa de incumplimiento es mas alta (Martin y Grau, 2004; citado en Flores, 2016).

De acuerdo con Rodriguez (1999), la adherencia terapéutica engloba diversas

conductas:

Propagaciéon y mantenimiento de un programa de tratamiento.
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Asistencia a citas de seguimiento.
Uso correcto de la medicacion prescrita.
Realizar cambios apropiados en el estilo de vida.

Evitacion de conductas contraindicadas.

Acorde a las investigaciones realizadas a lo largo de la historia acerca de la
adherencia al tratamiento, se hace mencién de que éste es un fendémeno
multidimensional, ya que el paciente no es el Unico responsable de su tratamiento
(OMS, 2004; citado por Diaz 2014).

La adherencia terapéutica no solo depende del enfermo, sino de varios y
diferentes factores, los cuales son de suma importancia para el logro de un

tratamiento.

La desercion de algun tratamiento sucede a lo largo de la enfermedad, y no en un

unico momento. De acuerdo con Lopez (1985), ésta se da durante:

la fase diagndstica;

la fase terapéutica;

la fase de seguimiento;

la fase de rehabilitacion.

Factores que facilitan la adherencia terapéutica y sus beneficios

Entre los factores mas importantes que pueden facilitar de manera total o parcial el

tratamiento, se encuentran los siguientes:

La condicion sociocultural, capacidad econdmica, lugar de residencia, grado en
gue el proceso cambie sus hébitos y conducta, la influencia familiar que apoya o

rechaza la atencion, una buena relacién entre médico-paciente, comprensién que
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presenta el paciente y sus familiares del diagnéstico (Diaz, 2014; Rodriguez, 1999;
Salinas y Nava, 2012; Flores, 2016; Puente, 1985).

Ahora bien, los factores mencionados anteriormente pueden mejorar la efectividad
de las intervenciones encaminadas a promover los estilos de vida saludable,
modificar los regimenes alimentarios, aumentar la actividad fisica, y mejorar las
intervenciones farmacoldgicas para la reduccion de riesgos (OMS, 2004; citado en
Diaz 2014).

Factores que dificultan la adherencia terapéutica y sus consecuencias

Entre los factores mas importantes que pueden dificultar de manera total o parcial
el tratamiento se encuentran los siguientes: nivel socioecondémico, estrés, angustia
por los efectos adversos del tratamiento, baja motivacién para continuar con el
tratamiento prescrito, el conocimiento y la inadecuada habilidad para controlar los
sintomas de la enfermedad y el tratamiento, el no percibir la necesidad de
tratamiento, las creencias negativas con respecto a la efectividad del tratamiento,
la incredulidad en el diagndstico, la falta de percepcion de riesgo para la salud
relacionado con la enfermedad, el no interpretar bien las instrucciones del
tratamiento, la baja asistencia a citas de seguimiento (fisico o psicoldgico), la
desesperanza, y los sentimientos de negacion; el temor a la dependencia en otros,
la ansiedad provocada por el complejo régimen de medicamentos, el sentirse
estigmatizado por la enfermedad; asi como la comunicacion no efectiva entre el
profesional y el paciente; ya que en muchas ocasiones, los médicos utilizan
términos que son dificiles de entender para las personas que estan llevando algin
tratamiento, asi como hablar poco sobre él (Rodriguez, 1999; Diaz, 2014; Salinas
y Nava, 2012).

Ademas, el estado del paciente es fundamental para que se lleve a cabo o no el
tratamiento; es decir, el que se sienta bien o mal, puede hacer que se rehlse a
éste por no considerarlo necesario 0 por imaginarse que cualquier opcion

resultaria inservible.
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Por otro lado, dichos factores resultan en grandes pérdidas tanto a nivel personal,
como familiar y social; esto debido a que el paciente puede presentar
complicaciones en su salud y traer consigo el gasto innecesario de las
instituciones, asi como generar una disrupcion en la familia debido al mal manejo
de la enfermedad. Asimismo, las repercusiones apuntan al acortamiento de la

vida, asi como a la calidad de ésta (Flores, 2016).

En resumen, la desercion puede ser provocada por la enfermedad, por cuestiones
personales del paciente y/o por la misma institucion en donde éste es atendido.

Evaluaciéon de la adherencia terapéutica

En la actualidad, existen diversas maneras de medir la adherencia terapéutica,
pero en muchos de los casos, estas medidas no son exactas y proporcionan datos
poco confiables, debido a que la informacion es brindada por los pacientes.

Algunos de los métodos mas comunes son (Rodriguez, 1999):

1. Monitoreo biolégico directo.- da una estimacion de la ingesta de
medicamento a través del nivel del medicamento o de metabolitos del
medicamento en la orina, saliva o suero.

2. Evaluaciones de los profesionales de la salud.- puntajes brindados por los
profesionales que supervisan a los pacientes de manera directa.

3. Automonitoreo.- es utilizado en enfermedades de larga duracion. Ofrece al
paciente retroalimentacion inmediata sobre el medicamento que toma, sin
necesidad de ir a un consultorio.

4. Conteo de pildoras.- ofrece una evaluacién cuantitativa del grado de
adherencia por mas tiempo.

5. Autoreportes.- los pacientes reportan el consumo del medicamento y las

indicaciones que el médico prescribe.

En la adherencia a la toma de medicamentos los pacientes pueden presentar
diversos problemas: a) errores de omisién, el paciente no se toma el medicamento

prescrito; b) errores de dosis, el paciente no toma la dosis indicada; c) errores en
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el tiempo, el paciente no toma los medicamentos a la hora indicada; d) errores de
proposito, el paciente se equivoca en la toma de los diferentes medicamentos, y e)
automedicacion, el paciente se administra medicamentos no prescritos por el
médico (Flores, 2016).
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CAPITULO 3

Estilos Parentales

Los estilos parentales son definidos como constelaciones de actitudes hacia los
hijos que crean un clima emocional en el que se expresan las conductas
parentales y adquieren significado cabal (Darling y Steinberg, 1993). Es una
combinacioén lineal de dimensiones especificas tanto del padre como del nifio; las
dimensiones del nifio incluyen: autocontrol, uso-evitaciéon, humor subjetivo y
autoconfianza. Mientras que en las dimensiones de los padres se encuentran: el
control parental, demandas de madurez de los padres, comunicacion parental y

cuidado parental (Baumrind, 1991).

La calidad de las primeras relaciones que tiene un nifio con sus padres dara pie al
tipo de estrategias que desarrollara en un futuro para enfrentar posibles
situaciones de amenaza que se le presenten (Skinner y Welborn, 1994; citados en
Richaud, 2005).

A su vez, los estilos parentales se ven influenciados por el contexto social en el
gue se desenvuelven las familias, debido a las creencias prevalecientes de
estrategias educativas, o0 a las metas y expectativas con relacion a las

interacciones entre padres e hijos (Darling y Steinberg, 1993).

Ante la enfermedad, se presentan diversos cambios debido a que las necesidades
de los nifios como de su familia se modifican, por lo que pueden alterarse las
capacidades de crianza y educacion. No obstante, aunque la enfermedad
interrumpa sus vidas, la necesidad de seguir siendo nifios y ser educados por sus
padres se encuentra intacta, debido a que éstos son elementos de suma

importancia para un desarrollo evolutivo sano (Torrado, 2015).
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Clasificacion de estilos parentales

Pérez (2015) menciona que Baumrind conceptualizd el control parental como
patrones interrelacionados de creencias, afectos, practicas y formas de
comunicacion, y lo concibié como un medio a través del cual los padres socializan
con sus hijos. Este autor dividié a los estilos parentales en tres categorias:

autoritativo o democratico, autoritario y permisivo.

Posteriormente Maccoby y Martin (1983; citados en Pérez, 2015), ampliaron y
definieron una cuarta categoria, denominandola como indiferente o negligente el
cual consiste en tener poca restriccion y calidez; es decir, los padres no imponen
limites, ya sea porque no les interesa o porque su vida es demasiado estresante

para no poder encargarse ni dirigir a sus hijos

Torio, Pefia y Rodriguez (2008) sefalan que los estilos parentales mantienen

rasgos de conducta parental especificos, los cuales son:

1. Democratico o autoritativo: En este estilo existe un afecto manifiesto,
sensibilidad ante las necesidades del nifio, responsabilidad, explicaciones,
promocioén de la conducta deseable, disciplina inductiva o técnicas punitivas
razonadas (privaciones), promueven el intercambio y la comunicacion
abierta, manteniendo un calor afectivo en el hogar, ademas de un clima

democratico.

2. Autoritario: Aqui se presentan normas minuciosas Yy rigidas, donde se
recurren principalmente a los castigos y muy poco a las alabanzas, no hay
una responsabilidad paterna, la comunicacién es cerrada o unidireccional
(ausencia de dialogo), existe una afirmacion de poder, donde el hogar esta

caracterizado por un clima autocratico.

3. Indulgente o permisivo: se presenta una indiferencia ante sus actitudes y

conductas tanto positivas como negativas, responden y atienden las
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necesidades de los niflos, permisividad, pasividad, evitan la afirmacién de
autoridad y la imposicion de restricciones, escaso uso de castigos, toleran
todos los impulsos de los nifios, especial flexibilidad en el establecimiento de
reglas, acceden facilmente a los deseos de los hijos.

4.  Negligente: no hay implicacién afectiva en los asuntos de los hijos, dimision
en la tarea educativa, intervienen en los hijos el menor tiempo posible, escasa
motivacion y capacidad de esfuerzo, inmadurez, los padres son alegres y

vitales.

Maccoby y Martin definen los estilos parentales en funcion de dos aspectos: a) el
control o exigencia: presiéon o numero de demandas que los padres ejercen sobre
sus hijos para que alcancen determinados objetivos y metas; b) el afecto o
sensibilidad y calidez: grado de sensibilidad y capacidad de respuesta de los
padres ante las necesidades de los hijos, sobre todo, de naturaleza emocional.
Segun estos autores, de la combinacion de las dimensiones mencionadas y de su
grado, se obtienen cuatro estilos educativos paternos: estilo autoritario-reciproco,
autoritario-represivo, permisivo-indulgente y permisivo-negligente. El estilo
permisivo que Baumrind habia descrito ha sido dividido por MacCoby y Martin en
dos estilos nuevos, al observar que la permisividad presentaba dos formas muy
diferentes: el estilo permisivo-indulgente y el permisivo-negligente, este ultimo
desconocido en el modelo de Diana Baumrind y que se asocia a un tipo de

maltrato (Torio, Pefia y Rodriguez, 2008).

Lamborn, Mounts, Steinberg y Dournbusch (1991) realizaron un estudio con
adolescentes de entre 14 y 18 afios, a los que clasificaron en funcién de los cuatro
grupos de estilos parentales definidos por MacCoby y Martin, en funcion de las
variables de desarrollo psicosocial, logro escolar, destrezas interiorizadas y
conductas problematicas. Los resultados que obtuvieron muestran que los
adolescentes que percibian a sus padres como autoritativos obtenian
puntuaciones mas altas en competencias psicosociales y mas bajas en conductas
problematicas, justo al revés que los hijos que definian a sus padres como
negligentes. Los adolescentes con padres autoritarios obtienen medidas
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razonables dentro de la obediencia a los adultos, pero tienen un pobre
autoconcepto. Encontraron, por el contrario, que los adolescentes que definian a
sus padres como indulgentes presentaban un fuerte autoconcepto, pero tenian

una mayor tasa de abuso de téxicos y de malas conductas escolares.

Siguiendo con dicho estudio, los investigadores concluyeron que es importante
diferenciar a los dos tipos de padres permisivos. El estilo indulgente se caracteriza
por la indiferencia antes las actitudes y conductas del nifio, tanto positivas como
negativas, por la pasividad y por la permisividad. Evitan siempre que pueden la
afirmacién de la autoridad y la imposicion de restricciones, haciendo un escaso
uso de los castigos y permitiendo todos los impulsos de sus hijos. Aunque la
comunicacion es abierta y reina un clima democratico, no se suele ofrecer un
modelo a imitar. Son padres poco asertivos, poco directivos, no establecen
normas y ceden con facilidad a los deseos de los hijos. La principal diferencia con
el estilo negligente es que éstos, ademas, no responden ni atienden a las
necesidades de sus hijos, mostrando un escaso o0 nulo compromiso paterno. No
se implican afectivamente en los asuntos de sus hijos, y la permisividad no es
debida a condiciones ideoldgicas, sino a dejadez, por falta de tiempo o de interés,
invirtiendo en sus hijos el minimo tiempo imprescindible. No ponen normas,
generalmente por comodidad, pero no pueden evitar en ocasiones tener estallidos

de ira contra sus hijos. (Torio, Pefia y Rodriguez, 2008).

En el afio de 1970 Hoffman realizo la clasificacién de estrategias de la autoridad
de los padres los cuales son: Afirmacion de poder; se basa en el uso de los
castigos fisicos, intimidaciones verbales y quitar privilegios. Es similar al estilo
autoritario de Baumrind. Retirada de afecto: utiliza el enfado de los padres y la
desaprobacién ante las conductas negativas, ignorando al nifio sin hablarle ni
escucharle. Induccidn: trata de inducir una motivacion intrinseca en el nifio a
través de la explicacién de las normas, los principios y los valores. Este estilo seria

similar al estilo democratico de Baumrind. (Torio, Pefia y Rodriguez, 2008)

De acuerdo con Kellerhalls y Montandon (1997; citados en Torio, Pefia y
Rodriguez, 2008), tres pueden ser los estilos de las familias, que dependen, a su
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vez, del tipo de interaccion que se establece en su seno y de su condicion

socioeconémica;:

a) El estilo contractual, distinguido por la importancia que los padres dan a
la autorregulacién y autonomia del nifio, asi como por el énfasis puesto en
los valores de la imaginacién y creatividad. Se caracteriza por una escasa
insistencia en la obligacibn o control y pone un mayor énfasis en la
incitacidn, el estimulo o la motivacion. Este tipo esta abierto a las influencias
del exterior, tales como: el colegio, los amigos, la television, etc.

b) El estilo estatus sitla en la obediencia y disciplina, al tiempo que implica
una menor valoracion de la autorregulacion y de la sensibilidad del nifio. Se
enfoca mas al control que a la motivacion. Existe poca comunicacion y

escasas actividades comunes.

c) El estilo maternal se caracteriza por la insistencia en la acomodacion
(obediencia y conformidad) mas que en la autonomia o la autodisciplina. Se
basa mas en el control que en la motivacion. Existe una buena relacion
entre padres e hijos, se organizan muchas actividades en comudn, la

comunicacion entre ellos es estrecha y relativamente intima.

Lopez (1998), basandose en los estudios de Gottman y De Claire, habla de cuatro
estilos parentales: los padres simplistas, laissez-faire, desaprobadores y los
padres verdaderos preparadores emocionales de sus hijos. Resalta la importancia
de las interacciones emocionales con los hijos, cuya preparacion emocional,
ejercida por los padres, influye significativamente en el éxito y felicidad de los
hijos. Las caracteristicas de los padres preparadores emocionales de sus hijos se
resumen en lo siguiente: Respetan las emociones de sus hijos, ven las emociones
negativas una oportunidad de aproximacion intima a sus hijos y de actuar como
verdaderos educadores, sin criticarles ni decirles como deberian sentirse. Son
sensibles a las emociones de sus hijos y perciben y valoran las emociones

propias, piensan que no son ellos los que tienen que resolver todos los problemas
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de sus hijos, pero les prestan ayuda para que ellos encuentren la solucion (Torio,
Pefia y Rodriguez, 2008).

Torres y colaboradores (1994), Alberdi (1995) y Ochaita (1995), definen los tipos
de relacion entre padres e hijos, basados en tres estilos: modelo autoritario,
modelo inductivo de apoyo y modelo erratico o inconsistente (citados en Torio,
Pefia y Rodriguez, 2008).

Impacto de los estilos parentales en hijos enfermos

La participacion de los padres durante la enfermedad estad relacionada la
adherencia al tratamiento que tendran el paciente pediatrico, es decir, ayuda al
reconocimiento de los sintomas, la comprension de la enfermedad y su
tratamiento, ademas de lograr disminucion en el estrés y un mejoramiento en las

habilidades de afrontamiento (Wallander, Varni, Babani, Banis y Wilcox, 1989).

Wallander et al. (1989; citados en Gavin y Wyssocki, 2006) propusieron un
"Modelo de riesgo y resistencia” para predecir el ajuste psicolégico de los nifios en
funcidbn de la adaptacion materna y familiar a las enfermedades cronicas
pediatricas y las condiciones de discapacidad. Su modelo propone que la
manifestacion de los efectos adversos de ciertos factores de riesgo en la
adaptacion psicosocial de los nifios puede verse atenuada por una variedad de
factores de resistencia. Entre los factores socioecologicos mencionados por los
autores se encuentran el entorno familiar, el apoyo social, la adaptacion de los

miembros de la familia y los recursos utilitarios.

Si bien los estilos parentales son de suma importancia dentro de la educacion de
los nifios, el llevarlos a cabo de una forma adecuada dentro de un ambito
hospitalario, enriquecera el comportamiento ante la enfermedad; es decir, al tener
mayor autoestima, una buena adaptacion y una mejor socializacion, se

beneficiaran las conductas presentadas a lo largo de la estancia hospitalaria.
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En un estudio realizado por Gavin y Wysocki (2006) se encontré que cuando el
padre de familia tiene un mayor acercamiento con la enfermedad de su hijo; v,
éste se interesa en los cuidados y manejo de esta, promueve un mayor ajuste
psicologico de la madre, un mejor funcionamiento familiar y un impacto menor de
la enfermedad en la familia. Ademas, aseguran que las familias de nifios con
padres ausentes tienden a demostrar una adherencia al tratamiento mas pobre y

su estado de salud se ve desfavorecido.

Por otro lado, en la mayoria de los casos, los padres discuten por tener un criterio
diferente en cuanto a las normas llevadas a cabo en casa o en el hospital, ya que
uno de los padres puede desear “mimarlo”, mientras que el otro considera tratarlo
de manera “normal”. Asimismo, existe también el caso en donde ambos padres
tratan de mantener la disciplina; sin embargo, otros miembros de la familia

(abuelos, tios, entre otros) la critican y desautorizan (Torrado, 2015).

En conclusion, podemos observar que los estilos parentales dentro de la
enfermedad determinan el progreso del tratamiento, ya que las conductas de los
padres y la forma en que educan a sus hijos dentro del hospital se ven reflejadas
en el comportamiento de los nifios y la asimilacion del diagnostico. Lopez (2011)
asegura que el hablar con los pequefios de manera clara y permitiendo que
tengan voz en las decisiones tomadas, genera confianza y ayuda a fomentar

mejores estrategias de afrontamiento durante la hospitalizacion.

AUTOR ESTILO PARENTAL CARACTERISTICAS

° Sensibilidad a las necesidades del nifio.
Baumrind Autoritativo ° Responsabilidad.

° Afecto manifiesto.

° Explicaciones.

° Promocion de conducta deseable.

° Privaciones.

° Comunicacion abierta.
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Autoritario

° Normas rigidas.

° Castigos.

° Comunicacion cerrada.

° Ausencia de dialogo.

° Poder por parte de los padres.

Permisivo

° Pasividad.

° Indiferencia ante conductas positivas o
negativas.

° Evita restricciones.

° Escaso uso de castigos.

° Atienden todas las necesidades de los
nifnos.

° Toleran todos los impulsos de los nifios.

° Reglas flexibles.

Maccoby

Martin

y

Negligente

° Cero restricciones.

° No hay calidez para con los nifios.

° No hay limites.

° Nula existencia de reglas.

° Cero interés en los nifios.

° Total indiferencia ante las conductas

positivas 0 negativas.

Tabla 1. Estilos parentales principales y sus caracteristicas.
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CAPITULO 4

Método

Justificacion

La parentalidad en el cancer Infantil no ha recibido mucha atencién en cuanto a su
investigacion, pero en varios trabajos se sugiere que los padres y madres
mantienen vinculos muy profundos con los nifios enfermos y pueden ser muy
permisivos con las normas, mimarlos y sobreprotegerlos (Long y Marsland, 2011;
citados en Torrado, 2015).

Por otro lado, la OMS sugiere que la adherencia terapéutica es un factor muy
importante para pacientes con enfermedades cronicas y/o enfermedades como el
cancer, ya que una mala adherencia al tratamiento derivaria en consecuencias
clinicas de salud y econdmicas importantes para el paciente, su familia y la
instituciéon donde se le atiende (Martinez., Martinez, Lopern y Vargas, Monte,
2016).

Los estilos parentales y la adherencia terapéutica son temas que a lo largo de los
afios se han estudiado en diversas poblaciones y contextos; sin embargo, no
existe literatura que demuestre si ambos se encuentran relacionados,

especificamente en nifios hospitalizados con cancer.

Con base a lo anterior, el presente estudio recabara informacién acerca de la
posible relacion entre la adherencia terapéutica y los estilos parentales, ya que es
de suma importancia identificar los elementos involucrados a la hora de llevar a

cabo o no, el tratamiento médico establecido para su diagndstico.
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Esta investigacion estd disefiada para aportar datos utiles tanto al personal de
salud correspondiente, como a los familiares de nifios hospitalizados con cancer
en el &rea de Hematologia y Oncologia Pediatrica en el Centro Médico Nacional
20 de noviembre perteneciente al ISSSTE.

Pregunta de investigacion

¢, Qué relacion tienen los estilos parentales y la adherencia terapéutica en nifios
hospitalizados de entre 6 y 12 afios con diagnéstico de cancer?

Supuesto tedrico

El cancer infantil modifica el tipo de estilo parental ejercido por los padres durante
la hospitalizacion, y esto a su vez, puede beneficiar o dificultar la adherencia al

tratamiento.

Objetivo general

e Analizar los estilos parentales y su relacion con la adherencia terapéutica

en niflos hospitalizados de entre 6 y 12 afios con diagndstico de cancer.

Objetivos especificos

e |dentificar los estilos parentales que benefician la adherencia terapéutica en
nifos hospitalizados de entre 6 y 12 afios de edad con diagnéstico de
cancer.

e |dentificar los estilos parentales que limitan la adherencia terapéutica en
nifos hospitalizados de entre 6 y 12 afios de edad con diagndstico de
cancer.

e Analizar los factores que repercuten en la relacién estilos parentales y

adherencia terapéutica en nifios hospitalizados de entre 6 y 12 afios con
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diagnostico de cancer y explicar como ésta se ve afectada durante el

tratamiento.

Tipo de estudio

Cualitativo. - el estudio cualitativo es aquel método que se basa en la informacion
descrita por los participantes, ya sea de manera escrita o verbal; ademas de tomar
en cuenta la conducta observada durante la investigacion (Pérez, 2007).

Descriptivo. - es un estudio observacional basado en situaciones no manipuladas
por el investigador, que permite identificar y describir hechos reales (Garcia,
2004).

Se eligio trabajar con este tipo de estudio debido a que podemos identificar y
describir los diversos fendmenos relacionados con la hospitalizacion de nifios con

cancer, ademas de proporcionar informacion detallada de cada caso.

Disefio de investigacion

Estudio de caso multiple. — El estudio de caso tiene como objetivo dar respuesta a
un fendmeno nuevo o poco estudiado dentro de su contexto real; basandose en el
analisis del como y por qué sucede. Dicho disefio ayuda a entender el fendmeno
desde diferentes enfoques, obteniendo asi, informacién detallada (Martinez,
2006).

Se decidio evaluar a los participantes de esta manera ya que dicho disefio de
investigacion aporta datos Unicos y a su vez identifica factores o experiencias
comunes. Ademas de poder analizar una gran cantidad de informacion (Coolican,
1997).
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Categorias de estudio

Estilos parentales.

Baumrind (1971), usoé el término estilos parentales para describir los patrones de
conducta de los padres y la repercusion de estos en el funcionamiento psicologico
y social de los hijos. Los estilos parentales difieren significativamente en dos
dimensiones distintas respecto de cédmo educar a los hijos: primero, el porcentaje
de cuidado y ternura que demuestran los padres durante la interaccion con sus
hijos, y, segundo, el porcentaje de control demostrado sobre las actividades y

comportamiento de estos.

Adherencia terapéutica.

Proceso en el cual el paciente sigue las indicaciones médicas, es decir, las
recomendaciones acordadas por el médico para llevar a cabo su tratamiento
(World Health Organization, 2003); con relacion a la toma de medicamentos, la

dieta y la comunicacion entre el especialista y el paciente.

Cancer Infantil.

El cancer infantil se agrupa en una cantidad diversa de enfermedades como son la
leucemia, el linfoma, el tumor cerebral y los sarcomas de hueso y de tejidos
blandos; que comparten el crecimiento sin control y la propagacion de células
anormales del cuerpo. Las células normales crecen, se dividen y mueren de forma
ordenada, siendo la divisibn muy rapida en los primeros afios de vida de la
persona. Posteriormente, la division de las células Unicamente se lleva a cabo
para reemplazar células desgastadas o moribundas y reparar lesiones. Las células
cancerosas, sin embargo, contindan su divisién y se acumulan formando tumores
gue se comprimen e invaden y destruyen el tejido normal. Ademas, las células
cancerosas pueden desprenderse y viajar a través de la sangre o el sistema

linfatico a otras partes del cuerpo, donde se establecen y continGan creciendo en
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un proceso que se conoce como metastasis (Méndez, Orgiles, Lépez y Espada,
2004).

Hospitalizacion en nifios.

La hospitalizacion es considerada una de las circunstancias excepcionales en que
el nino debe ser separado de sus padres, para afrontar la enfermedad, un agente
capaz de desencadenar situaciones de crisis tanto al pequefio como a su nucleo
familiar. Este evento siempre es una experiencia dificil, ya que puede provocar
cambios de conducta que tienen como objetivo la adaptacién a la situacion
(Casassas, Campos y Jaimovich, 2009).

Participantes

El estudio se llevé a cabo con 7 pacientes pediatricos hospitalizados en el Centro
Médico Nacional 20 de noviembre y su respectivo cuidador (madre o padre),
estando ambos de acuerdo con recibir el apoyo psicoldgico que forma parte del

servicio de Psicologia Pediatrica de Enlace.

Se tomaron en cuenta los siguientes criterios de inclusion: 1) haber sido
diagnosticado con cancer, 2) tener un rango de edad entre 6 y 12 afios y 3) contar

con un internamiento previo a la evaluacion.

A continuacion, se describen las caracteristicas de cada paciente:

El participante 1 de sexo femenino, tenia 6 afios y un diagndstico de leucemia
linfoblastica aguda desde 2014; al momento de la evaluacion cursaba primero de
primaria. El paciente 2 de sexo femenino, tenia 8 afios y un diagnostico de
leucemia linfoblastica aguda desde 2013; al momento de la evaluacién cursaba
cuarto de primaria. El paciente 3 de sexo femenino, tenia 9 afios y un diagnéstico
de osteosarcoma desde 2017; al momento de la evaluacion cursaba tercero de
primaria. El paciente 4 de sexo masculino, tenia 10 afios y un diagnéstico de

osteosarcoma desde 2017; al momento de la evaluacién cursaba sexto de
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primaria. El paciente 5 de sexo masculino, tenia 10 afios y un diagnéstico de
leucemia linfoblastica aguda desde 2017; al momento de la evaluacion cursaba
cuarto de primaria. El paciente 6 de sexo femenino, tenia 11 afios y un diagndstico
de sarcoma de ewing desde 2017; al momento de la evaluacién cursaba sexto de
primaria. El paciente 7 de sexo femenino, tenia 12 afios y un diagndstico de
leucemia linfoblastica aguda desde 2017, al momento de la evaluacion cursaba

primero de secundaria.

Escenario

La investigacion se realizé en el Hospital Centro Médico Nacional 20 de noviembre
I.S.S.S.T.E en el area de Hospitalizacion de Hematologia y Oncologia Pediatrica,
ubicado en Av. Félix Cuevas 540, Col. Del Valle, Delegacion Benito Juarez, C.P.
03229. Ciudad de Meéxico; debido a las necesidades clinicas del servicio de

Psicologia Pediatrica de Enlace.

Instrumentos

e Entrevista semi-estructurada aplicada a los cuidadores primarios
(Anexo A).

Se elabor6 para recolectar datos sobre el diagndéstico y tratamiento del paciente
oncopediatrico, asi como su adherencia terapéutica durante la hospitalizacion y los

estilos parentales percibidos por los propios padres.

e Entrevista semi-estructurada aplicada a los nifios y nifias con cancer
(Anexo B).

Se elaboré para recolectar datos sobre su adherencia terapéutica llevada a cabo
durante la hospitalizacion y los estilos parentales que ejercen sus padres con

ellos.
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Una entrevista semiestructurada consta de preguntas que estan definidas
previamente en un guion de entrevista, pero la secuencia, asi como su
formulacion, puede variar en funcién de cada sujeto entrevistado (Blasco y Otero,
2008).

Se decidio evaluar de esta manera en ambos casos (tanto con los pacientes
oncopediatricos como con sus cuidadores), ya que nos permite ahondar de forma
amplia el motivo de estudio, ademas de indagar factores relevantes por medio de

la reformulacion de preguntas.

Ambas entrevistas estan basadas en la adherencia terapéutica del paciente (toma
de medicamentos, alimentacion y comunicacion con el médico) y los estilos
parentales llevados a cabo por la madre y/o padre del paciente basandose en los
criterios de afecto, comunicacion, disciplina y empatia. Cada una fue disefiada con
base a reactivos de instrumentos afines a los temas investigados, dichos reactivos
fueron adaptados para la poblacion: Escala de Adherencia Terapéutica (Soria,
Vega y Nava, 2009), Cuestionario de Patrones de Autoridad Parental (Aguilar y
cols, 2007) y Cuestionario de Involucramiento-Reprimenda (Aguilar, Valencia,

Sarmiento y Cazares, 2007).

Procedimiento

En primer lugar, elaboramos las entrevistas semiestructuradas mencionadas
anteriormente; una para los pacientes oncopediatricos y otra para el cuidador

primario de los mismos.

Ambas entrevistas fueron validadas por 15 jueces expertos; ya que Escobar y
Cuervo (2008) mencionan gue varios autores establecen un rango de dos hasta 20

jueces, debido a que dicha cantidad estima una validez confiable.

Posteriormente se revisaron los expedientes clinicos de 20 pacientes
oncopediatricos atendidos por el servicio de Psicologia Pediatrica de Enlace, a

cargo de la psicologa Susana Ramirez Sibaja, durante los meses de octubre a
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diciembre de 2017 para seleccionar a los participantes tomando en cuenta los

criterios de inclusién antes mencionados.

Teniendo a los participantes seleccionados (los cuales llegaban como pacientes al
servicio de Psicologia Pediatrica de Enlace), se llevaron a cabo las entrevistas por
separado, con la finalidad de que no hubiera un sesgo por parte de los cuidadores
en las respuestas de los nifios y viceversa, éstas se realizaron en la habitacion de
cada paciente con los pequefios en el area de Hematologia y Oncologia
pediatrica, mientras que a los padres de familia se les aplicé dentro del aula del
servicio de Psicologia Pediatrica de Enlace; ambas ubicadas en el 5to piso del
Hospital Centro Médico Nacional 20 de Noviembre I.S.S.S.T.E.

Analisis de datos

Posterior a la recoleccion de datos, se realizé una sintesis de toda lo obtenido a
partir de la informacién demografica y la historia de vida basada en el diagnostico;
ademas se identifico la frecuencia de las conductas ejercidas por los padres y los
pacientes con relacion a la adherencia terapéutica y los estilos parentales de cada

caso, agrupando asi, los reactivos a evaluar.

Una vez identificado lo anterior se procedié a describir de manera detallada e

incluso textual cada una de las respuestas emitidas por los participantes.

Por otro lado, al comprobar que algunos casos mantenian similitudes se considero

incluir un apartado general de conclusiones.
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RESULTADOS

A continuacién, se presentan las graficas correspondientes a los datos
sociodemograficos de cada paciente y su familia.

Diagnostico Edad de los pacientes
2_.
0_.
6 8 9 10 11 12
Edad

Gréfica 1. La leucemia linfoblastica aguda es el tipo de cancer Gréfica 2. La edad de los pacientes oscila entre los 6 y 12
con mayor incidencia en la muestra infantil. afos.
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Sexo de los pacientes

Masculino Femenino

Gréfica 3. El cancer infantil es mas comin en pacientes del Gréfica 4. La mayoria de los nifios se encuentra cursando
sexo femenino.

la educacion primaria (4° y 6° grado).

Tipo de escuela de los Parientes entrevistados

pacientes

oORr N WA~ U O

Escuela Publica

Escuela Privada

Grafllca 5. Lamayoria de la muestra asiste a una escuela Gréfica 6. Seis de los siete pacientes se encuentran con su
publica.

madre al momento de la entrevista.
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Estado civil de los padres

_-Numerode parejas . . . . . .

Gréfica 8. Existe la misma cantidad de padres casados
como en union libre, mientras que los divorciados son
minoria.

Gréfica 7. La edad de los padres oscila entre los 29 y 55
afos.

Gréfica 10. El empleo més comun de los padres es la

Gréfica 9. El 50% de los padres cuentan con un posgrado. docencia

40



Ocupacion de las madres
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Gréfica 11. El empleo mas comun de las madres es ama
de casa y docencia.

Gréfica 12. La mayoria de las familias viven en el Estado
de México.
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Gréfica 13. Cinco de las siete familias tiene dos hijos, es
decir, un hijo sano y uno enfermo.

Religidn

B Catolica

Gréfica 14. Todas las familias son creyentes de la religion
catolica, sin embargo, no se consideran practicantes de la
misma.
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Andlisis de las entrevistas

A continuacién, presentaremos los resultados obtenidos a partir de las entrevistas
realizadas, con sus respectivas observaciones, tanto con el paciente como con su
familiar cuidador.

Paciente 1
La entrevista se realiz6 a la madre de la paciente, ya que es la cuidadora primaria

en el hospital.

Datos del paciente.

Sexo: Femenino.

Edad: 6 afos.

Escolaridad: 1° de primaria (escuela privada).

Lugar de origen: Estado de México.
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Datos de la madre. Datos del padre Datos de la pareja

bioldgico. de la madre.
Edad: 31 afios 29 afos 42 afios
Escolaridad: Licenciatura Preparatoria Preparatoria
Lugar de Estado de México Estado de México Estado de México
origen:
Residencia: Estado de México Ciudad de México Estado de México
Religion: Catdlica Catolica. Catdlica
Estado civil: Union libre Soltero Union libre
Ocupacion: Empleada de Gobierno Bienes raices Empleado de
(Comercio internacional) Gobierno

Conocimiento de la familia sobre el Diagndstico y Tratamiento

La madre refiere conocer el diagndstico de su hija: Leucemia Linfoblastica Aguda;
la define como un cancer que puede curarse y que consta de consecuencias

negativas como las recaidas (actualmente cursa con una).

La madre relata que la paciente fue diagnosticada en junio del 2014 e inicié su
tratamiento en ese mismo mes; sin embargo, debido a su recaida, se reanudé
dicho tratamiento en noviembre del 2017. Menciona que el tratamiento que
requiere y sigue su hija son varios ciclos de quimioterapia. A la fecha lleva

aproximadamente ocho internamientos, siendo la madre la encargada de su
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cuidado. Cuenta con el apoyo de la abuela materna y su pareja, ya que el padre
bioldgico se encuentra ausente debido a que estan separados.

Perspectiva de vida de la familia a partir del Diagndstico

La madre refiere que siente que su vida cambid después de recibir el diagnostico
de su hija, comenta lo siguiente: “Mi vida personal cambi6 ya que no puedo salir,
tengo mas responsabilidades y hay menos fiestas para mi, ademas disminuyeron
mis convivios sociales”.

En cuanto a la relacion con su hijo menor, la madre sefiala que lo quiere, pero la

atencion se encuentra puesta en la paciente.

Percepcion del cuidador primario

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La madre refiere que su hija nunca ha abandonado el tratamiento por decision de
ella o de la familia. Asimismo, menciona que a pesar de tener que recordarle todo
el tiempo, la toma de sus medicamentos, los ingiere de manera puntual.

Por otra parte, la madre dice hacer todo lo que esté en sus manos para que su hija
se sienta mejor, sin embargo, muchas veces la complace dandole alimentos no

permitidos por el médico.

A su vez sefala que la paciente se muestra tranquila y sigue el tratamiento cuando
su médico le inspira confianza, ademas de estar al pendiente de cualquier sintoma

gue afecte su salud.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

La madre considera brindarle comprensién a su hija cuando se encuentra triste

(aunque a veces se desespera), ser paciente y abierta para hablar sobre cualquier
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situacién y/o tema que le moleste o preocupe, asi como pasar tiempos agradables
con ella; por ejemplo, la abraza, le dice que la quiere, le soba la espalda, la
escucha, la apoya cuando sufre por algun procedimiento médico, juega y la anima
para que exprese lo que siente.

En cuanto a la forma de educar a su hija, refiere ser flexible y nunca castigarla, no
obstante, se contradice al mencionar que a veces se enoja y discute con ella por
no hacer lo que el médico le indica, llegando a pellizcarla o levantarle la voz.
Ademas, le explica como se siente cuando no obedece las reglas en el hospital.

Finalmente sefala respetar las opiniones de su hija, sin embargo, no toma en
cuenta sus deseos. También afirma consentirla mas a pesar de que la paciente

‘haga cosas malas”.

Percepcion del paciente

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La paciente menciona nunca haber abandonado su tratamiento y hacer todo lo
gue su médico le dice para sentirse mejor, a pesar de que los procedimientos sean
dolorosos. Toma todos sus medicamentos cuando se los dan y come los alimentos
gue le indican.

Por otro lado, refiere que cuando se siente mal, ella de inmediato se lo dice a su

doctor; ademas de estar tranquila cuando éste conoce su enfermedad.
Estilos parentales en la hospitalizacion.
La paciente considera que su madre es carifiosa y que la entiende cuando esta

triste. Ademas de apoyarla cuando sufre con algun procedimiento médico, estar

atenta a lo que necesita, hablar con ella sobre cualquier situacién que le moleste o
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enoje, aceptar sus opiniones y pasar tiempos agradables; por ejemplo, platica, la

cuida, le dice que esté tranquila, ven televisién y juegan.

En cuanto a la manera en que su madre la educa, refiere nunca haber sido
castigada. Sefiala que la consiente mas, ya que antes era muy regafiona.
También, dice que no es exigente, no le ha pegado o pellizcado para que haga
caso, sin embargo, en algunas ocasiones se enoja porque no hace lo que el

médico le indica.

Por otra parte, supone que su madre conoce lo que ella desea antes de pedirle
gue haga algo, pero nunca se preocupa por lo que siente; a su vez, menciona que

le explica por qué deben de obedecerse las reglas en el hospital.

Conclusioén del caso

Analizando el caso, podemos observar que la madre de la paciente pasé de un
estilo negligente a uno permisivo, ya que antes de la enfermedad no tenia ningin
acercamiento afectivo con su hija. Ademas de que se encontraba enfocada en su
trabajo y sus relaciones sociales, actualmente es comprensiva y pasa mayor
tiempo con su pequefia; sin embargo, se desespera al no saber como actuar
durante los procedimientos médicos que le realizan a la menor; esto se debe a
gue en casa la encargada del cuidado de la nifia era la abuela materna. Por otro
lado, se observa un cambio en la relacibn madre-hija, es decir, ella se encuentra
mas al pendiente de su nifia y considera consentirla mas, al mismo tiempo la

paciente ha percibido dicho cambio.
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Paciente 2

La entrevista se realiz6 a la madre de la paciente, ya que era quien se encontraba

al momento de la aplicacion.

Datos del paciente.

Sexo: Femenino.

Edad: 8 afos.

Escolaridad: 4to de primaria (escuela publica)

Lugar de origen: Oaxaca.

Datos de la madre.

Edad: 40 afios
Escolaridad: Maestria en educacion.
Lugar de origen: Oaxaca
Residencia: Oaxaca
Religion: Catolica
Estado civil: Union libre
Ocupacion: Asesora técnica pedagogica.

Datos del padre.

47 afos

Licenciatura

Oaxaca

Oaxaca

Catolica.

Uniodn libre

Amo de casa
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Conocimiento de la familia sobre el Diagndstico y Tratamiento

La madre refiere conocer el diagnostico de su hija: leucemia linfoblastica aguda; la
define como una enfermedad donde la médula ésea produce células buenas y

malas.

Relata que la paciente fue diagnosticada desde diciembre del 2013 e inicié su
tratamiento en el mismo mes. Menciona que el tratamiento que requiere y sigue su
hija consta de una serie de ciclos de quimioterapias. A la fecha lleva
aproximadamente 32 internamientos, siendo ambos padres los encargados de su

cuidado. De igual manera, cuentan con el apoyo de la abuela materna.
Perspectiva de vida de la familia a partir del Diagnostico
La madre siente que su vida cambi6 después de recibir el diagnoéstico de su hija,
comenta lo siguiente: “Mi vida cambié en todos los sentidos; en el area emocional,
fisica, social y econémica. Me preocupo mas por la salud de mi hija”.
Percepcion del cuidador primario

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.
La madre comenta que su hija siempre ha seguido las indicaciones del doctor, por
ejemplo, toma sus medicamentos de manera puntual siempre que le recuerden y
avisa sobre cualquier sintoma que afecte su salud; sin embargo, en relacién con la
alimentacion, algunas veces ingiere alimentos no permitidos.
Asimismo, ha observado que cuando su hija confia en su doctor sigue las

recomendaciones del médico, por otro lado, la madre realiza todo lo que esté en

Sus manos para que el tratamiento por mas doloroso que sea se cumpla; ademas
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recalca que le inspira confianza el hecho de que los doctores demuestren conocer

la enfermedad de la paciente.

A pesar de las complicaciones que ha tenido su hija, menciona nunca haber
suspendido el tratamiento por decision propia ni de su esposo, ya que saben que

es por el bienestar de ella.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

La madre sefala ser afectiva con su hija, por medio de besos, abrazos, diciéndole
gue la quiere mucho y palabras galantes, asi mismo la comprende cuando se
encuentra triste o sufre por algun procedimiento meédico, habla con ella sobre
cualquier tema que le interese y la ayuda a expresar lo que siente y piensa a pesar

de que sus ideas sean diferentes, es decir, la respeta.

Al mismo tiempo refiere siempre estar atenta a lo que necesita y desea su hija, ser
paciente con ella, mostrarse tranquila y apoyarla durante los procedimientos

médicos.

Por otro lado, afirma pasar momentos agradables, ya que juegan a las mufiecas y

a los juegos de mesa. A su vez comenta explicarle las reglas del hospital.

En cuanto a la disciplina refiere emplear reglas estrictas, a pesar de esto, nunca la
han castigado. Menciona siempre haberla consentido y darle los juguetes que
guiera. En la mayoria de las ocasiones ella se enoja y discute con su hija debido a

gue no sigue las indicaciones médicas.

49



Percepcidn del paciente

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La paciente refiere que cuando su doctor le cae bien siempre cumple con lo que él
indica para sentirse mejor, por ejemplo: sigue su dieta, se toma sus medicamentos
de manera puntual cuando le recuerdan, permite que le realicen todos los
procedimientos médicos a pesar de que sean dolorosos o complicados. Ademas,

le avisa a los doctores y enfermeras cuando se siente mal.

Para ella es muy importante que su médico conozca su enfermedad, ya que le
inspira confianza y le da tranquilidad, pensando que todo saldra bien.
Por otro lado, afirma nunca haber suspendido su tratamiento por decision propia ni

de su familia.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

La paciente considera que su madre es afectiva con ella, platican cuando se siente
triste, leen, la apoya durante y después de algun procedimiento médico
tranquilizandola y sosteniéndole la mano, ademas siempre esta atenta a lo que

necesita y quiere.

Por otro lado, menciona que su madre siempre esta dispuesta a hablar sobre
cualquier tema que a ella le interese, asimismo la ayuda a que exprese lo que

siente y piensa, a pesar de que sus opiniones sean diferentes.

Ademas, sefiala que su madre es paciente con ella y pasan momentos agradables
juntas, juegan a las mufiecas, juegos de mesa y timbiriche, también le explica las
reglas que se deben seguir y su comportamiento en el hospital, sin embargo, dice
gue dificilmente se enoja o discute con ella por no hacer las cosas que el médico

indica.
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Con relacion a la disciplina, refiere que en algunas ocasiones son exigentes con

ella 'y nunca la han castigado, debido a que ha sido una nifia tranquila.

Conclusién del caso

En el caso de esta paciente pudimos observar que en esta familia existe un estilo
parental democratico, ya que siempre han existido las reglas y hay un calor
afectivo entre los padres y la nifia. Sin embargo, la relacion afectiva entre padres-
hija se increment6 debido a la enfermedad, ya que ellos pasan mas momentos
agradables y a pesar de que la consienten mas a la nifia, ellos mencionan que la

disciplina es la misma y que las reglas tienen que cumplirse.
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Paciente 3
La entrevista se realizo a la madre de la paciente, ya que era quien se encontraba

al momento de la aplicacion.

Datos del paciente.

Sexo: Femenino.

Edad: 9 afos.

Escolaridad: 3° de primaria (escuela publica)
Lugar de origen: Ciudad de México.

Datos de la madre. Datos del padre.

Edad: 49 afios 46 afios
Escolaridad: Preparatoria Licenciatura

Lugar de origen: Ciudad de México Ciudad de México

Residencia: Ciudad de México Ciudad de México
Religion: Catolica Catolica.

Estado civil: Casada Casado

Ocupacion: Ama de casa Enfermero.

Conocimiento de la familia sobre el Diagndéstico y Tratamiento

La madre refiere conocer el diagnostico de su hija: Osteosarcoma; lo define como
un tumor, pero desconoce la causa. Infiere que pudiera relacionarse con los

antecedentes de cancer de mama en su familia.

Relata que la paciente fue diagnosticada en mayo del 2017 e inici6 su tratamiento
en agosto del mismo aflo. Menciona que el tratamiento que requiere y sigue su

hija, es de 12 ciclos de quimioterapia y una amputacién de la extremidad inferior
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izquierda. A la fecha lleva aproximadamente ocho internamientos, siendo ambos

padres los encargados de su cuidado.

Perspectiva de vida de la familia a partir del Diagndstico

La madre siente que su vida cambié después de recibir el diagnéstico de su hija,
comenta lo siguiente: “Mi vida cambi6 totalmente, pasé de una vida donde todo se
encontraba bien, a una vida donde todo se encuentra mal, cambié la interaccion
entre mi esposo, mis hijas y yo, ya que ahora pasamos mas tiempo en el hospital
gue en la casa, mi otra hija ya no asiste a la escuela y se queda el mayor tiempo

con su abuela materna”.

Percepcion del cuidador primario

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La madre percibe que su hija siempre sigue las indicaciones de su doctor, por
ejemplo: ingiere sus medicamentos de manera puntual sin necesidad de
recordarle y esta al pendiente de cualquier sintoma que le afecte, esto lo relaciona
a que su hija confia en su doctor; sin embargo, dice que ella algunas veces come
alimentos poco permitidos por los médicos.

La madre menciona que tiene poca confianza en cuanto a que los médicos
conozcan bien la enfermedad de su hija, a pesar de esto, ella trata de realizar todo
lo que esta en sus manos para que se lleve a cabo el tratamiento y de este modo

la paciente pueda sentirse mejor.

Sefiala nunca haber abandonado el tratamiento aun cuando se presente mejoria

en la salud de su hija y los sintomas desaparezcan.
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Estilos parentales en la hospitalizacion.

La madre refiere ser afectiva con su hija ya que le brinda comprension y apoyo
cuando se encuentra triste 0 en caso de tener algun procedimiento médico
complicado y doloroso, ademas le ayuda a expresar lo que piensa y siente sin
importar que tengan posturas diferentes. Siempre la abraza, es paciente y platica
con ella sobre cualquier tema y/o situacién. Procura mencionarle que la quiere,
respeta sus opiniones sobre lo que desea, estd atenta a lo que necesita y pasan
juntas momentos agradables (juegan con juegos de mesa, con almohadas, al

timbiriche, a las cosquillas y ven peliculas).

En cuanto a la disciplina menciona que ambos padres la ejercen, los dos procuran
mantener reglas flexibles y nunca usan castigos fisicos. Siempre han consentido a
su hija y por su condicion meédica actual la consienten mucho mas. La madre se
describe como sobreprotectora y asegura que su hija depende de ella a pesar de

saber y poder hacer las cosas por si misma.
Sefiala también que dificilmente se enoja o discute con su hija cuando no sigue las
indicaciones del médico, le explica las razones por las cuales debe obedecer las
reglas del hospital y le comenta poco como se siente ella respecto a su conducta.
Percepcion del paciente

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.
La paciente comenta que la mayoria de las veces realiza las indicaciones de su
médico para sentirse mejor, por ejemplo: tener una buena dieta, asi como tomar

los medicamentos necesarios, sin embargo, requiere que le recuerden el horario

para tomarlos.
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A pesar de que en pocas ocasiones le menciona a su doctor que se siente mal,
ella permite que se lleven a cabo los procedimientos médicos, aunque sean

dolorosos.

Afirma que nunca se ha suspendido su tratamiento pese a haber alguna mejoria

en su salud.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

La paciente refiere que su madre le demuestra afecto y la apoya cuando ella se
encuentra triste, molesta o enojada, por ejemplo: le habla, la abraza, juegan a las
mufiecas; ademas siempre le ayuda a decir lo que piensa y siente en cualquier

situacion.

Percibe que su madre siempre esta al pendiente de ella sobre lo que necesita,
mostrandose tranquila y paciente en los procedimientos medicos que le realizan,
ademas de hablarle constantemente sobre las reglas que debe seguir y su
conducta en el hospital, por ello siente que en algunas circunstancias es exigente

con ella.

Asimismo, sefiala que en pocas ocasiones su madre se enoja y discute con ella
debido a que no sigue las indicaciones de su médico, ademas que en algunas

situaciones le ha pegado o pellizcado cuando le tienen que realizan algun estudio.

Por otro lado, se ha dado cuenta que sus padres antes la castigaban y ahora la

consienten.

Conclusién del caso

Analizando el caso, podemos percibir que debido a la enfermedad de la paciente

hubo un cambio drastico en la dinamica familiar, ya que ambos padres ahora
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ejercen un estilo parental democrético, pero a su vez, un tanto permisivo, ya que
en ocasiones permiten que consuma alimentos no permitidos por el médico. Existe
una contrariedad referente a la forma de educar, ya que la paciente percibe a su
mama como una persona exigente, llegando a utilizar castigos (pellizcar o pegar),

mientras que la madre lo niega.
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Paciente 4

La entrevista se realiz6 a la madre del paciente, ya que es la cuidadora primaria

en el hospital.

Datos del paciente.

Sexo: Masculino.

Edad: 10 afios.

Escolaridad: 6° de primaria (escuela publica)
Lugar de origen: Estado de México.

Datos de la madre.

Edad: 33 afos

Escolaridad: Licenciatura

Lugar de origen: Estado de México

Datos del padre.

38 afnos

Licenciatura

Veracruz

Residencia: Estado de México  Estado de México
Religion: Catolica Catolica.

Estado civil: Casada Casado

Ocupacion: Docente (Primaria) Docente (Primaria)

Conocimiento de la familia sobre el Diagnéstico y Tratamiento

La madre refiere conocer el diagndstico de su hijo: Osteosarcoma; lo define como

un tipo de cancer, pero sefiala no saber mas acerca de éste.
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La madre relata que el paciente fue diagnosticado en noviembre del 2017 e inici6
su tratamiento en diciembre del mismo afio. Menciona que el tratamiento que
requiere y sigue su hijo son varios ciclos de quimioterapia para reducir el tumor y
que éste pueda ser operado. A la fecha lleva aproximadamente tres
internamientos, siendo ambos padres los encargados de su cuidado, sin embargo,
la madre es quien pasa el mayor tiempo en el hospital, ya que el padre trabaja. De

igual manera cuentan con el apoyo de una tia materna.

Perspectiva de vida de la familia a partir del Diagnéstico

La madre siente que su vida cambi6 después de recibir el diagnodstico de su hijo,
comenta lo siguiente: “Mi vida cambié mucho, en especial en mi trabajo, bueno

también cambio6 la vida de mi hijo”.

En cuanto a la relacién con su otra hija, la madre indica que todo se encuentra

bien, ya que le explica por lo que esta pasando su hermano y ella lo entiende.

Percepcion del cuidador primario

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La madre refiere que su hijo siempre sigue las indicaciones de su doctor, ya que
come aquellos alimentos que le permiten, trata de tomar sus medicamentos en el
horario indicado siempre y cuando le recuerden; por otro lado, jamas le menciona
a su meédico los sintomas que afectan su salud a menos que le pregunten. En
relacion con el tratamiento, este nunca se ha suspendido, por decision de ella o de

SuU €eSpPO0so0.

Ella y su hijo le tienen confianza a su doctor cuando les explica lo que esta
sucediendo, ademas sefiala realizar todo lo que esté en sus manos para que su

hijo se sienta mejor, a pesar de que el tratamiento sea doloroso y complicado.

58



Estilos parentales en la hospitalizacion.

La madre menciona demostrarle afecto a su hijo diciéndole que lo quiere y que le
eche ganas, ademéas cuando se encuentra triste, platican, sin embargo, si no logra

gue se sienta mejor le dice a su esposo o a la tia del paciente que hablen con él.

De igual manera, dice siempre estar al pendiente de las necesidades y deseos de
su hijo. Lo apoya cuando los procedimientos médicos son dificiles, no obstante,

nunca se muestra tranquila, ya que le provoca ansiedad que algo salga mal.

Por otro lado, lo ayuda a que exprese lo que esta sintiendo y pensando, pese a
gue sus ideas sean diferentes; también refiere pasar momentos agradables con él,

ya que rien, recuerdan sucesos pasados y juegan juegos de mesa o0 Xbox.

Ella nunca ejerce reglas estrictas con su hijo, en pocas ocasiones ha hecho uso
del castigo fisico (nalgadas) para disciplinarlo, pero esto ha disminuido debido a la

enfermedad, ya que ahora tiene que ser mas paciente con él.
Asimismo, sefiala no explicarle las reglas del hospital, ya que supone que las
conoce. También le menciona como se siente ella con su conducta, por ejemplo:
cuando come poco o0 no dice que se siente mal; no obstante, nunca han discutido
0 enojado, ya que recalca tener un hijo obediente.
Percepcion del paciente

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.
El paciente sigue algunas recomendaciones médicas para sentirse mejor, por

ejemplo, toma sus medicamentos cuando se los dan, permite que le realicen los

procedimientos médicos a pesar de que sean dolorosos y avisa cuando se siente
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mal, por otro lado, en algunas ocasiones come alimentos no permitidos por su

médico.

El refiere que cuando conoci6 su diagnéstico no se sentia tranquilo, sin embargo,
actualmente el que su médico conozca su enfermedad disminuye su
preocupacion. Su tratamiento nunca se ha suspendido por decisién de él o de su

familia.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

El paciente comenta que su madre se preocupa por lo que siente, sin embargo,
pocas veces le demuestra carifio, por ejemplo, cuando él se encuentra triste, no le
hace caso ni lo entiende, rara vez lo anima a que exprese lo que piensa cuando no

esta de acuerdo con ella.

El refiere que ella siempre esta atenta a lo que necesita y en pocas ocasiones es
paciente con él, ya que a veces se encuentra enojada por problemas del trabajo.
Ademas, lo apoya en procedimientos médicos y esta dispuesta a hablar de todo lo

gue a él le interese.

Por otro lado, a pesar de tener momentos agradables con su madre, por ejemplo:
jugar, ver television y peliculas, él refiere no estar totalmente satisfecho con dichas
actividades ya que el hospital disminuye su estado de animo.

Menciona que sus padres son poco exigentes y que nunca lo han castigado, su
madre siempre le explica las reglas del hospital que debe seguir y la forma en
cdmo se comporta, en muchas ocasiones ella se enoja porque no sigue las

indicaciones del doctor, no obstante, nunca discuten por esto.

60



Conclusién del caso

Observamos que la madre da una impresién de ansiedad evitativa en cuanto al
cuidado e interés de su hijo, ya que existe poca relacion afectiva entre ella y él, lo
cual se ve reflejado en cuanto a que ella no sabe como acercarse a su hijo, debido
a que no cuenta con las herramientas necesarias, por otro lado, la madre se
muestra exigente respecto al tratamiento, ya que menciona que es importante que
su hijo cumpla con todas las recomendaciones de su doctor, para que se sienta
bien y se recupere. En este caso, el paciente percibe que su madre no es tan
efectiva como ella menciona, ya que él siente que estd mas al pendiente de su
trabajo. No coincide su perspectiva con la del nifio, lo que puede indicar lejania

afectiva.
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Paciente 5

La entrevista se realizd a la madre del paciente, ya que era quien se encontraba al

momento de la aplicacion.

Datos del paciente.

Sexo: Masculino.
Edad: 10 anos.

Escolaridad: 4° de primaria (escuela privada).

Lugar de origen: Guerrero.

Edad:

Escolaridad:

Lugar de

origen:

Residencia:

Religion:

Estado civil:

Ocupacion:

Datos de la madre.

49 afos

Licenciatura con

especialidad

Sinaloa

Guerrero

Catodlica

Casada

Médico anestesiéloga

Datos del padre.

55 afos

Licenciatura con

especialidad

Guerrero

Guerrero

Catolica

Casado

Médico ginecdlogo
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Conocimiento de la familia sobre el Diagndstico y Tratamiento

La madre refiere conocer el diagnostico de su hijo: leucemia linfoblastica aguda; la
define como un tipo de cancer que se da a nivel celular y que tiene

complicaciones.

La madre relata que el paciente fue diagnosticado en noviembre del 2017 e inici6
su tratamiento a finales del mismo mes. Menciona que el tratamiento que requiere
y sigue su hijo son varias quimioterapias que tienen consecuencias agresivas en la
salud. A la fecha lleva aproximadamente dos internamientos, siendo ambos
padres los encargados de su cuidado; sin embargo, la madre es la que pasa
mayor tiempo con el paciente debido a que el padre regresa a Chilpancingo a
trabajar.

Perspectiva de vida de la familia a partir del Diagnostico
La madre siente que su vida cambié después de recibir el diagnéstico de su hijo,
comenta lo siguiente: “Sin duda alguna mi vida cambid, hay mas incertidumbre y

miedo a las complicaciones”.

La madre sefiala que la relacion con sus demas hijos es buena, que estan solos;

pero existe una mayor comunicacion.

Percepcion del cuidador primario

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La madre refiere que su hijo nunca ha abandonado el tratamiento por decision de

la familia, pese a que sea complicado; toma todos sus medicamentos de manera

puntual, aunque se le tiene que recordar, come aquellos alimentos que el médico
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le permite (la mayoria de las veces) y esta al pendiente de cualquier sintoma que
afecte su salud.

De igual manera, menciona hacer todo lo que esté en sus manos para que su hijo
se sienta mejor, ya que ambos confian en su doctor cuando éste conoce la

enfermedad.

Estilos parentales en la hospitalizacién.

La madre considera ser con su hijo una persona comprensiva, carifiosa, atenta a
sus necesidades y paciente; por ejemplo, cuando él se enoja hablan sobre el
tema, lo abraza, lo hace reir, lo apoya y se muestra tranquila cuando sufre por
algun procedimiento médico, juega para que se distraiga y lo anima a que exprese
lo que piensa y siente.

A su vez, refiere mostrarse abierta para hablar sobre cualquier tema y/o situacion
gue le moleste o preocupe a él, asi como respetar sus opiniones. Sefala tomar en
cuenta los deseos de su hijo y explicarle por qué debe obedecer las reglas del

hospital.

Con relaciéon a la manera de educarlo, la madre menciona mantener reglas
estrictas y con horarios que deben cumplirse. Aunque pocas veces se enoja con
su hijo por no llevar a cabo las indicaciones del médico, nunca ha empleado el

castigo fisico.

Por otra parte, la madre cree que, por la condicion médica del paciente, antes lo

castigaba con mayor frecuencia y que incluso ahora lo consiente mas.
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Percepcidn del paciente

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

El paciente refiere tomar todos sus medicamentos siempre y cuando le recuerden,
ademas la mayoria de las veces come aquellos alimentos que le permiten.

Pocas veces deja que le hagan los procedimientos médicos, ya que son muy
dolorosos, sin embargo, menciona hacer lo que su doctor le dice para sentirse

mejor, por lo que nunca ha abandonado su tratamiento.

De igual manera, sefiala comentarle a su médico sobre cualquier malestar que

tenga, ya que, si éste demuestra conocer su enfermedad, €l se siente tranquilo.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

El considera que su madre es carifiosa, paciente, lo entiende cuando esta triste,
estd atenta a lo que necesita, se preocupa por lo que siente y pasa tiempos

agradables con él; por ejemplo, lo abraza, lo besa, platican y juegan.

En relacién con la forma en que lo educan, refiere que son poco exigentes con él y
a pesar de que sus padres se enojan cuando no hace lo que el médico le dice,

nunca han empleado el castigo fisico.

Por otro lado, percibe a su madre estar poco tranquila cuando le realizan algun
procedimiento médico, no obstante, ella trata de apoyarlo agarrandole la mano. A
su vez, le explica por qué debe de obedecer las reglas del hospital y le habla

acerca de su comportamiento.

El paciente menciona que a pesar de que su madre conoce poco sus deseos,

siempre lo anima a hablar sobre cualquier situacion, ya que respeta sus opiniones.
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Por ultimo, comenta ser mas consentido que antes ya que ambos padres pasan
mayor tiempo con él, e incluso es menos castigado, aunque refiere no saber a qué

se deba dicho comportamiento.

Conclusién del caso

Se percibe a la madre con estilo parental autoritario, previo al diagndstico; sin
embargo, debido a la enfermedad, éste se torna en un estilo democratico-
permisivo, ya que existe el establecimiento de reglas, pero al mismo tiempo se
toma en cuenta la opinidn del paciente. El nifio se ha dado cuenta que sus padres

son menos exigentes con él y lo consienten mas que antes.
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Paciente 6
La entrevista se realizo a la madre de la paciente, ya que es la cuidadora primaria

en el hospital.

Datos del paciente.

Sexo: Femenino.

Edad: 11 afios.

Escolaridad: 6° de primaria (escuela publica)
Lugar de origen: Estado de México.

Datos de la madre. Datos del padre.

Edad: 29 afios 30 afios

Escolaridad: Secundaria Secundaria

Lugar de origen: Estado de México Estado de México

Residencia: Estado de México Estado de México
Religion: Catolica Catolica.

Estado civil: Union libre Union libre

Ocupacion: Ama de casa Cartero
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Conocimiento de la familia sobre el Diagndstico y Tratamiento

La madre refiere conocer el diagnéstico de su hija: Sarcoma de Ewing; lo define
como un tumor extradseo, localizado en cadera y pelvis, que aun no ha hecho

metastasis.

Relata que la paciente fue diagnosticada en agosto del 2017 e inici6 su
tratamiento en septiembre del mismo afo. Menciona que el tratamiento que
requiere y sigue su hija son varios ciclos de quimioterapia, ademas se pretende
realizar una cirugia. A la fecha lleva aproximadamente seis internamientos, siendo
la madre la encargada de su cuidado, debido a que el padre se encuentra la
mayor parte del tiempo en su trabajo. Los padres cuentan con el apoyo de ambas

familias.
Perspectiva de vida de la familia a partir del Diagnostico
La madre siente que su vida cambi6 después de recibir el diagnoéstico de su hija,
comenta lo siguiente: “Mi vida cambié mucho, porque pasamos mas tiempo en el
hospital y a pesar de que mi relacidbn con mi otro hijo se encuentra bien, lo he
descuidado’.
Percepcion del cuidador primario

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.
La madre refiere que su hija siempre sigue las indicaciones de su médico, ya que
mantiene una buena alimentacién y toma sus medicamentos puntualmente. El

médico les inspira confianza, sin embargo, pocas veces la paciente avisa sobre los

sintomas que afectan su salud.
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Durante los procedimientos médicos la madre menciona apoyarla y hacer lo que

esté en sus manos para que su hija mejore.

A pesar de que la paciente presente mejoria, la madre menciona nunca haber

interrumpido el tratamiento por decision propia.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

La madre dice demostrarle afecto a su hija abrazandola, platicando sobre
cualquier tema, dandole animos y tratando de entenderla, ademas siempre esta
atenta a sus necesidades y deseos. La apoya durante los procedimientos
médicos, la motiva a expresar lo que siente y piensa sin importar que las opiniones
sean similares o diferentes. Por otro lado, comenta pasar momentos agradables,

ya gue juegan basta, cantan canciones moviendo las manos y ven peliculas.

En cuanto a la disciplina que ejercen ambos padres, la madre menciona tener
reglas estrictas, asi como establecer horarios fijos. Actualmente, por la
enfermedad de su hija, la castiga menos y la consiente mas, recalcando nunca
hacer uso de un castigo fisico.

Comenta siempre explicarle porque debe obedecer las reglas del hospital y le
habla acera de su conducta dentro del mismo, por ejemplo, cuando ella se enoja
porque su hija no sigue las indicaciones del doctor.

Percepcion del paciente

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La paciente dice seguir las indicaciones de su doctor para sentirse mejor, por

ejemplo: come aquellos alimentos que le indican, toma sus medicamentos siempre
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y cuando le recuerden, deja que le realicen sus procedimientos a pesar de que

sean dolorosos y le menciona a su médico cualquier sintoma que afecte su salud.

Cuando el doctor le cae bien y sabe lo que tiene, ella se muestra tranquila y lleva a

cabo las recomendaciones médicas.

Por otro lado, comenta nunca haber suspendido su tratamiento por decision de

ella o de sus padres.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

La paciente afirma que su madre es afectiva con ella, le da besos, la abraza, la
tranquiliza y es paciente. La apoya cuando se encuentra triste o sufre por algin
procedimiento médico, la ayuda a expresar lo que siente y piensa a pesar de que
sus ideas sean diferentes y siempre esta al pendiente de sus necesidades o
deseos. Por otro lado, pasa momentos agradables con ella, por ejemplo: juegan

juegos de mesa.

En pocas ocasiones sus padres son exigentes, nunca le han pegado, pero si la
castigan dejandola sin privilegios, como es el uso del celular; a pesar de esto la
consienten mas que antes debido a su enfermedad, le compran cosas y pasan

mas tiempo con ella.

En relacién con las reglas dentro del hospital su madre siempre le explica por qué
deben ser obedecidas y le dice como se siente con su conducta, por ejemplo,
cuando ella se enoja porque no sigue las indicaciones de los doctores y

enfermeras.
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Conclusién del caso

La madre siempre ha mantenido un estilo parental democratico, pero es mas
permisiva debido a la enfermedad. Sin importar la condicién de salud de su hija, se
le niega algun privilegio cuando existe una conducta negativa de su parte. En este
caso la paciente y la madre saben la importancia que tiene seguir de manera
correcta las recomendaciones del médico, ademas de que su relacién nunca ha

cambiado.
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Paciente 7

La entrevista se realizé al padre de la paciente, ya que al momento de la

aplicacion era quien se encontraba, sin embargo, quien pasa mayor tiempo con

ella es la madre.

Datos del paciente.

Sexo: Femenino.

Edad: 12 afios.

Escolaridad: 1° de secundaria (escuela publica)

Lugar de origen: Chihuahua.

Datos de la madre.

Datos del padre.

Edad: 40 afios 38 arios
Escolaridad: Licenciatura Licenciatura
Lugar de origen: Chihuahua Chihuahua
Residencia: Chihuahua Chihuahua
Religion: Catolica Catolica.
Estado civil: Divorciados Divorciados
Ocupacion: Docente en primaria Docente en primaria
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Conocimiento de la familia sobre el Diagndstico y Tratamiento

El padre refiere conocer el diagndstico de su hija: Leucemia linfoblastica aguda; la
define como un proceso largo, “que puede llevar mas de 2 ainos”; ademas, sefiala
gque su hija no fue candidata para protocolo de trasplante de células
hematopoyéticas.

Relata que la paciente fue diagnosticada en agosto del 2017 e inici6 su
tratamiento en septiembre del mismo afo. Menciona que el tratamiento que
requiere y sigue son varios ciclos de quimioterapia, a las cuales ha respondido de

manera adecuada.

A la fecha cuenta con dos internamientos. Debido a la separacion de los padres la
madre es quien ha permanecido mayor tiempo con ella en el hospital, por otra
parte, el padre solo asiste cuando tiene la oportunidad ya que su trabajo se lo
impide.

Perspectiva de vida de la familia a partir del Diagnostico

El padre siente que su vida cambid después de recibir el diagndéstico de su hija,

comenta lo siguiente: “Me siento muy triste y hay un vacio en mi vida”.

La relacion del padre con el hermano de la paciente es buena, sin embargo, hay

un distanciamiento debido a que es exigente con la educacion escolar.

Percepcion del cuidador primario

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

El padre refiere que la paciente nunca ha abandonado el tratamiento por decision

propia o de la familia; ya que toma todos sus medicamentos de manera puntual,
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aunque a veces haya necesidad de recordéarselo, y esté al pendiente de cualquier
sintoma que pueda afectar su salud.

A su vez, sefala que cuando el médico demuestra conocer la enfermedad, éste
les inspira confianza, sin embargo, su hija pocas veces come aquellos alimentos

gue le indica.

Por otro lado, menciona que como padre él hace todo lo que esté en sus manos

para que su hija se sienta mejor.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

El padre considera expresar afecto a su hija, ser comprensivo cuando se
encuentra triste y brindar apoyo en algun procedimiento médico; por ejemplo, la
escucha, la abraza, la besa, la hace reir, juega y platican, ademas se muestra

tranquilo y atiende sus necesidades.

Asimismo, dice ser abierto para hablar sobre cualquier situacién que le moleste o

preocupe a su hija, es decir, la motiva para que exprese lo que siente y piensa.

Respecto a la forma de educarla, refiere mantener pocas reglas estrictas y

consentirla mas que antes, debido al proceso de enfermedad.
De igual manera, menciona que nunca ha empleado el castigo fisico y dificiimente

se enoja o discute con ella por no hacer lo que el médico le indica, al contrario, le

explica el porqué de todo.
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Percepcidn del paciente

Adherencia terapéutica en la hospitalizacion.

La paciente refiere necesitar que le recuerden tomar sus medicamentos. Y aunque
pocas veces come alimentos no permitidos por su médico, ella dice nunca haber

abandonado su tratamiento por decision propia o de sus padres.

De igual manera, menciona que a pesar de que le duelan los procedimientos que
le realizan, ella coopera y hace todo lo que su doctor le dice para sentirse mejor.

Ademas de comentarle a su médico cuando se siente mal.

Estilos parentales en la hospitalizacion.

La paciente considera que su padre pocas veces la entiende cuando esta triste,
sin embargo, piensa que siempre la apoya cuando sufre en algun procedimiento

médico.

Al mismo tiempo, menciona que €l esta atento a lo que necesita, la anima a que
exprese todo lo que siente, se preocupa y pasa ratos agradables con ella; por
ejemplo, juegan, pasan mas tiempo juntos, hacen pulseras y ven peliculas.

A pesar de que no habla con ella sobre su comportamiento en el hospital, él le

explica por qué debe de hacer lo que sus médicos le dicen.

En cuanto a la forma de educar a la paciente, ella refiere que su padre no es
exigente, sin embargo, a veces se enoja y discute por no hacer lo que el doctor le
dice. Hasta el momento, ha notado que ambos padres la consienten mas y las

castigan menos que antes.
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Conclusion del caso
Se observa en el padre un estilo parental democratico y a la vez permisivo, ya que

establece reglas tomando en cuenta las opiniones de su hija. No ha habido un
cambio a partir de la enfermedad en cuanto a la forma de tratarla.
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Conclusion general de los casos

Tomando en cuenta el analisis individual de los casos, podemos deducir que el
cancer infantil tiende a presentar aspectos similares en cuanto a las conductas de
los padres dentro de la hospitalizacién, a pesar de tener una historia de vida
diferente previa al internamiento; por ejemplo, padres muy exigentes cambiaron su
forma de educar a sus hijos enfermos, dejando a un lado las reglas estrictas, ya

gue se volvieron mas comprensivos con ellos.

Por otro lado, observamos que no todos los pacientes comprenden el proceso de
la enfermedad, debido a que no conocen su diagnéstico totalmente. Lo anterior
concuerda con lo mencionado por Zarraga (2015), ya que los padres tienden a
ocultarles cosas a los nifios, por miedo a lastimarlos mas, sin saber que esto les

genera una mayor angustia e incertidumbre.

Finalmente, pudimos percatarnos de que en la mayoria de los casos existe una
buena adherencia terapéutica, ya que ninguno ha abandonado su tratamiento,
aunque la situacion sea complicada. Lo anterior se encuentra relacionado al
balance de una buena comunicacion, afecto y reglas establecidas durante la

hospitalizacion.

77



DISCUSION

El cancer infantil es un fendmeno que implica un cambio radical en la vida del
paciente oncopediétrico y su familia, ya que cursan por un proceso de aceptacion
de la pérdida de salud. Se pueden presentar factores que causan estrés, los
cuales derivardn en diversos sintomas e incluso en problemas de personalidad
debido a que la hospitalizacion es considerada como un evento traumatico
(Palomo, 1995; citado en Montejo, 2017), pero dependiendo de las herramientas
de que disponga la familia, el menor tendrd o no la capacidad de afrontar y
adaptarse a dicha situacion; por lo tanto, ésta juega un rol importante en el
proceso de enfermedad, ya que la estabilidad y madurez emocional de los
integrantes brindara al paciente el apoyo necesario para sobrellevar dicho

proceso.

De acuerdo con Palomo (1995; citado en Montejo, 2017), los nifios de una edad
menor son mas vulnerables a sufrir durante el proceso de la enfermedad, ya que
tienen poco desarrolladas las estrategias para enfrentar y resolver problemas,
menos mecanismos de defensa y es mas probable que su percepcion de la

realidad se encuentre distorsionada.

Considerando lo anterior, podemos decir que los resultados de esta investigacion
indican que ante la enfermedad los nifios pequefios tienden a no comprender el
proceso de hospitalizacion y todo aquello que éste implica, mientras que los nifios
mas grandes (aproximadamente a los 9 afios), ya pueden procesar mejor la
situacion que estan viviendo y entender con mayor claridad los procedimientos

médicos que se les realizaran.

Por otro lado, esta investigacion permiti6 comprender cémo el estilo parental se
encuentra relacionado con la adherencia terapéutica, ya que se descubrié que
cuando los padres son exigentes (es decir, que establecen reglas claras), pero al
mismo tiempo afectivos, los niflos aceptan tomar sus medicamentos, seguir su
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dieta y permiten que se les realice los procedimientos meédicos con mayor
facilidad. Lo anterior concuerda con lo mencionado por Gavin y Wysocki (2006),
debido a que la calidad de la relacion de los padres con los hijos influye
directamente en el proceso de enfermedad.

Por otra parte, los resultados nos muestran que los padres perciben cambios
radicales a partir del diagnéstico, por ejemplo; padres estrictos aceptaron que
castigan con mayor frecuencia a su hijo y lo consentian menos cuando estaba
sano, a partir de la enfermedad ejercen menos castigos y los consienten mas. De
acuerdo con la literatura, los estilos parentales se modificaran para adecuarse a

las nuevas circunstancias creando un clima emocional adecuado (Torrado, 2015).

Ademas, de acuerdo con las respuestas dadas por los padres, no se encontré una
relacion entre la adherencia terapéutica y la fecha en que se dio el diagnostico; ya
gue el que sigan o abandonen su tratamiento no depende de si la enfermedad es
reciente o de mas afnos, debido a que siempre mantienen la esperanza de que su

hijo se cure por completo.

A pesar de que el prondstico de vida del paciente sea desfavorable, los padres de
familia alientan a sus hijos a continuar tanto con los procedimientos médicos como
con la toma de medicamentos ya que esperan una mejoria; sin embargo, en la
mayoria de los casos, los padres se mostraron permisivos en cuanto a la

alimentacion, ya que complacen el deseo de comer aquello que no se les permite.

Asimismo, al analizar todos los casos, se hallé que el estilo mas frecuente es el
democratico-permisivo, debido a que los padres muestran afecto a sus hijos y
tienen una comunicacion abierta y reciproca, respetando sus opiniones. Ademas
de que ejercen normas flexibles, sin embargo, no existen castigos a pesar de que

no cumplan con las indicaciones médicas.
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Ningun paciente ha abandonado el tratamiento por decisién propia o de la familia,
aunque éste sea dificil o en ocasiones ya no quieran estar en el Hospital los
menores; esto quiza esté asociado al apoyo que los nifios reciben por parte de su
familia, ya que todos los padres mencionan comprenderlos y brindarles la atencion

necesaria para que haya una pronta “recuperacion”.

Limitaciones

Esta investigacion no conté con ningun registro dentro de la Institucion (Hospital
Centro Médico Nacional 20 de noviembre, 1.S.S.S.T.E.), debido a que dicho
estudio fue parte de la atencidn psicologica brindada por el servicio de Psicologia
Pediatrica de Enlace, dadas las necesidades presentadas por la poblacion; por lo
gue se les invita a que en futuras investigaciones se realicen los protocolos

correspondientes.

CONCLUSION

En conclusion, podemos afirmar que los estilos parentales se modifican durante la
hospitalizacion y a su vez, éstos se ven reflejados en la adherencia terapéutica, ya

gue dicho cambio puede tanto beneficiar como dificultar el tratamiento.

Por un lado, el nifio diagnosticado con cancer se enfrenta a diferentes emociones,
como: miedo, ira, soledad, depresidbn o ansiedad ya que es una situacion
desconocida a la que se tendra que enfrentar y, por otro lado, los padres del
paciente experimentan rabia, dolor, negacion e incertidumbre relacionado a qué
pasara con su hijo; por ello, el cambio principal que se da en dicha situacién se
basa en el area afectiva, ya que la mayoria de los padres de familia mencionan
gue a raiz del diagnéstico ellos se han acercado mas a sus hijos, volviéndose mas
carifiosos y consentidores, sin embargo, en cuanto a la disciplina pocos padres
ceden a los caprichos de sus hijos, ya que reconocen que el seguir las

indicaciones del doctor es importante para la eficacia del tratamiento.
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Por otro lado, se observo que en ninguno de los casos analizados se ha tomado la
decisién de suspender el tratamiento, esto se debe a que los padres de familia

tienen la “esperanza” de que este lleve a la cura de la enfermedad.

Uno de los factores importantes para el apoyo que dan los padres de familia a sus
hijos con céncer, es el tiempo que tienen de haber sido diagnosticados con
cancer, ya que los padres que llevan mayor tiempo con el diagnéstico tienen las
técnicas necesarias para apoyar a sus hijos al momento de los procedimientos

médicos.

De igual manera, el apoyo emocional que ejercen los padres de familia a los
pacientes es un factor importante para que los nifios sobrelleven este proceso de
enfermedad, ya que el hecho de que los padres sean cariilosos, comprensivos y
jueguen con los nifios, hace que la hospitalizacion sea un proceso mucho mas

llevadero.

Aunque las percepciones de algunos pacientes eran diferentes a la de sus padres,
ya que la mayoria de los nifios los perciben como exigentes y ellos se perciben
como padres poco exigentes, en ninguno de los casos se encontraron
negligencias por parte de los cuidadores; al contrario, los padres se dedicaban a

atender la salud de sus hijos.
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Anexo A. Entrevista semiestructurada para cuidador primario (madre/padre).

1) Datos del paciente

A

Nombre:

Edad:

Sexo: FM
Escolaridad:
Lugar de origen:

2) Datos de la mama

0NN~

Nombre:

Edad:

Sexo: FM
Escolaridad:
Lugar de origen:

Donde vive actualmente:

Religion:
Estado civil:
Ocupacion:

3) Datos del papa

N 00O NON 0 AW N

. Nombre:

. Edad:

.Sexo: FM

. Escolaridad:

. Lugar de origen:

. Dénde vive actualmente:
. Religion:

. Estado civil:

. Ocupacion:

Folio de identificacion:

ENTREVISTA PARA PADRES

4) Familia
1. Tipo de familia (Incluir familiograma):
a. Nuclear
b. Extensa
C. Reestructurada
d. Monoparental
2. NUmero de hijos:
3. Lugar que ocupa el paciente:
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5) Diagnéstico

1)
2)

3)
4)

5)
6)
7)
8)
?)

sConoce el diagndstico de su hijo (a)2 SI NO 3Cudl es?
sQué conoce acerca del diagndstico de su hijo (a)?

Fecha en que fue diagnosticado su hijo (a):
sQué sabe acerca del tfratamiento que le dan o dardn a su hijo (a)?

Fecha en que inici6 o iniciard su hijo (a) el tratamiento:

NUmero de internamientos:

sCuenta con el apoyo de alguien en este proceso? SI NO 3De quién?
3 Quién cuida al menor en el Hospital2

sDespués de recibir el diagndstico de su hijo (a), cambid su vida2 SI NO
sDe qué manera?

10) 5COmo se lleva usted con sus otros hijose

3) Adherencia Terapéutica.

1) Mihijo (a) come sdlo aquellos alimentos que el médico le permite.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

2) Mi hijo (a) ingiere sus medicamentos de manera puntual.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

3) Cuando mi hijo (a) confia en su doctor, sigue el fratamiento.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

4) Mi hijo (a) ésta al pendiente de cualquier sinfoma que pueda afectar su salud.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
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5) Cuando el médico demuestra conocer la enfermedad de mi hijo (a), éste me
inspira confianza.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

6) Hago lo que esté en mis manos para que mi hijo (a) se sienta mejor.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

7) Aunque el fratamiento sea complicado, trato de que mi hijo (a) lo siga.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

8) Para que mi hijo (a) siga el fratamiento, necesita que le recuerden tomar sus
medicamentos.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

?) sAlguna vez se ha suspendido el fratamiento de su hijo (a)2 SI NO
sPor quée

10) Cuando los sinftomas desaparecen, abandonamos el fratamiento, aungque no
haya finalizado.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

11) Si en poco fiempo no veo mejoria en la salud de mi hijo (a), abandonamos el
tratamiento.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

4) Estilos parentales

1. Le brindo comprension a mi hijo (a) cuando se encuentra friste. SI NO
sComo?

2. Le expreso afecto a mihijo (a) SI NO
sDe qué manera?

90




3. Consiento a mi hijo(a) mds que antes. Sl

NO

sPor quée

4. Cuando mi hijo (a) sufre fisica o emocionalmente por algun procedimiento
médico lo apoyo.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
5. Estoy atenta (o) a las necesidades de mi hijo(a).
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

6. Me muestro abierta (o) para hablar con mi hijo (a) sobre cualqg
moleste o preocupe.

vier situacion que le

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
7. Paso tiempos agradables junto a mi hijo(a).
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

8. Explico a mi

hijo(a) el por qué deben de ser obedecidas las reglas del Hospital.

SIEMPRE

MUCHAS VECES

POCAS VECES

NUNCA

9. Le explico a mi hijo(a) cdmo me siento con su conducta en el Hospital.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
10. Tomo en cuenta los deseos de mi hijo(a) antes de pedirle que haga algo.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

11. Animo a mi hijo(a) a que exprese lo que siente cuando no estd de acuerdo

conmigo.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
12. Juego con mi hijo(a) para que se distraiga.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

sDe qué manera

lo hace?
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13. Me muestro tranquila (o) con mi hijo(a) cuando le realizan algin procedimiento

medico.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
5Como?
14. Me muestro paciente con mi hijo(a).
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

15. Respeto las opiniones de mi hijo(a). SI NO
sPor quée

16. Ayudo a mi hijo(a) a que exprese lo que siente y piensa. SI  NO
sDe qué manera?

17. Me enojo con mi hijo(a) porque no hace lo que el médico le indica.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

18. Discuto con mi hijo(a) porgue no hace lo que el médico le indica.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

19. Para fratar de disciplinar a mi hijo (a) empleo el castigo fisico.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

20. Me preocupo de los sentimientos de mi hijo ().

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

21. Antes castigaba con mas frecuencia a mi hijo(a) que ahora. SI NO
sPor qué®?

22. La manera de educar a mi hijo (a) es manteniendo reglas estrictas.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
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Anexo B. Entrevista semiestructurada para pacientes oncopediétricos.

Folio de identificacion:

ENTREVISTA PARA NINOS

1) Adherencia Terapéutica.

1) Como sélo aquellos alimentos que mi doctor me dice.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
2) Tomo mis medicamentos cuando me los dan.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
3) Hago lo que me dice mi doctor sime cae bien.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
4) Cuando me siento mal, le digo a mi doctor.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
5) Cuando mi doctor sabe lo que tengo me siento tfranquilo (a).
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
6) Hago lo que me dice mi doctor para sentirme mejor.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
7) Aunque me duela lo que me hacen en el Hospital me dejo.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

8) Necesito que me recuerden tomar mis medicamentos.
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SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

?) sAlguna vez se ha suspendido tu tratamiento? SI NO
sPor quée

10) Cuando me siento mejor, abandonamos el tfratamiento, aunque no haya
terminado.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

11) Si en poco tiempo no me siento mejor, abandonamos el tfratamiento.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

2) Estilos parentales

1. Mimamd/papd me entiende cuando estoy triste. SI NO
sComo lo hace?

2. Mimamd/papd es carinoso conmigo. SI NO
sDe qué manera?

3. Mimamd/papd me consiente mas que anfes. SI NO
sPor qué?

4. Cuando sufro con algun procedimiento médico mi mamd/papd me apoya.

94




SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
5. Mimamd/papd estd atenta (o) alo que necesito.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

6. Mimamd/papd habla conmigo sobre cualquier situacion que me moleste o

enoje.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
7. Paso tiempos agradables junto a mi mamda/papd.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

8. Mimamd/papd me explica el por qué deben de ser obedecidas las reglas del

Hospital.

SIEMPRE

MUCHAS VECES

POCAS VECES

NUNCA

9. Mimamd/papd habla conmigo sobre como me porto en el Hospital.

SIEMPRE

MUCHAS VECES

POCAS VECES

NUNCA

10.Mi mamd/papd sabe qué es lo que quiero antes de pedirme que haga algo.

SIEMPRE

MUCHAS VECES

POCAS VECES

NUNCA

11. Cuando no estoy de acuerdo con mi mamda/papd me anima a que diga lo

que siento.

SIEMPRE

MUCHAS VECES

POCAS VECES

NUNCA
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12. Mimamd/papd juega conmigo para que Nno me aburra.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

sDe qué manera lo hace?

13. Mimamd/papd estd tranquila (o) cuando los doctores me realizan algin
procedimiento.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

sComMo?

14. Mimamd/papd es paciente conmigo.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

15. Mi mamd/papd acepta mis opiniones.  SI NO
sPor qué®?

16. Mimamd/papd me ayuda a decir lo que pienso y siento. SI NO
sPor qué?

17. Mimamd/papd se enoja conmigo porgue no hago lo que el doctor me dice.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA

18. Mi mamd/papd discute conmigo porque no hago lo que el doctor me dice.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
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19. Mimamd/papd me pega o pellizca para que haga caso.

SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
20. Mimamd/papd se preocupa por lo que siento.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
21. Mimamad/papd antes me castigaba mds que ahora. NO
sPor quée
22. Mimamd/papd es exigente conmigo.
SIEMPRE MUCHAS VECES POCAS VECES NUNCA
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