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INTRODUCCTION

EL_NIRO Y EL CANCER.

Una enfermedad constituye un trastorno en el mundo interno y
externo del nifio que la padece. El efecto nocivo que sobre el equi
librio familiar tendri depende deo difer®ntos factores, que el psi-
quiatra y el pediatra deben tomar en cuenta, para asi realizar tn-"
tervenciones terapéuticas. Estos factores son:

1. Nivel de desarrollo infantil
2
3

Capacidad de adaptacién previa del nifio.

Dinédmica familiar proexistente.

4. Bquilibrio familiar actual.

5. La naturaleza intrinseca de la enfermedad.

6. El significado de la enfermedad para el nifio y la fa-
milia,

7. Relaci6én médico-paciente.

Los padecimientos oncolégicos, por su curso crénico y trata--
miento diffeil, constituyen uno de los problemas médicos méis serlos
Cuando estc ocurre en una poblacién infantil, la situacién se com
plica mis. En las Gitimas décadas los avances en la hematclogfa v
oncologfa han logrado una mayor sobrevida y remisién de los casgos,
por lo que pediatras, oncblogos y psiquiatras se han interesado ca
da dia mis., en los aspectos emocionales que afectan al nifio y sufa
milia. (1,2,3).

A continuacién se abordan brevemente los factores que el psi-
quiatra y el podiatra deben tomar en cuenta cuando tratan nifios y

adolescentes con onfermedades oncolégicas.



1. NIVEL DE DESARROLLO_INFANTIL.

La evaluacién psiquidtrica de un nino enfermo, que se encuen-
tra en un ambiente desconocido y amenazante, requiere de una gran
destreza clinica, La edad y el nivel de desarrollo infantil consti
tuyen el marco teérico de referencia del psiquiatra consultanta.(s,s)
Los efectos de la hospitalizacién son diferentes y se los compren=-
de mejor, si,se correlacionan con la edad de los nifios.

Las repercusicnes que la hospitalizacién tiene en el nifio du-
rante el primer afio de la vida, dependen bdsicamente de la duracl6n
del internamiento y el cuidado y afocto que el bebé reciba durante
éste periodo. Spitz (6) describié una entidad que denominé hospita
lismo para describir una gama de respuestas que ocurrfan en nihos
hospitalizados o recluidos en {nstituciones, donde debido a la es-
casa atencién, afecto y estimulacién que recibian, éstos nifios se
tornaban irritables, llorones, lnexpresivos, con retardo en su do-
sarrollo psicomotor, marasmo e inclusive la muerte. Este cuadro ha
desaparecido de los hospitales, docbido a que en la actualidad se fo
menta la visita frecuente de los padres e incluso si los casos lo
requieren se permite su estancia dentro del hospital.

Los nifos en edad pre-esco}ar manifiestan una gran ansiedad de
separacioén al ;er hospitallzadés y que Bowlby (7) ha descrito en tres
fases distintas:

A. Protesta. El nifio 1lora en forma aguda. intensa y vigorosa, reg
liza Intentos por retener a su madre cerca, trata de
evitar que se vaya. Los nifios un poco mayores pueden
suplicar y tratar de llegar a un acuerdo con sus padres

B. Desesperanza.El nifio se muestra menos activo, su llanto es mond
tono y menos vigoroso. Se mantione apartado y parece

haber perdido la esperanza.



C. Desinterés. El nifio parece mas alerta, acepta los cuidados de on
fermeria, establece nuevas relaciones, aunque éstas
por lo general son temporales. Si el nific se somete

a nuevas y prolongadas hospitalizaciones., como suce
de en las enfermedades crénicas, realizard numerosos
vinculos superficiales, inconsistentes, con repeti-
das pérdidas dolorosas

Anna Freud y Bowlby sostienen que s8] éste patrén do pérdidas
se mantiene, el nifio tendrd dificultad en el futuro para establacer
relaciones afectivas, duraderas y estables. (7,8).

El nifio en odad escolar ademds de experimentar ansiedad de se
paraci6on, puede vivir la enfermedad como un castigo. Las fantasias
que éstos nifios elaboran alrededor de su enfermedad son, a menudo,
mAs aterrorizantes y amenazantes yue el conocimiento def diagnésty
co de su padecimiento. Bs comin entre ellos, creer que se enferma-
ron por "no comer blen", por "pelear con un hermano", "ser desobe-
diente”, "tener malos pensamientos”, etc. Puecden utilizar la enfer
medad como un intento por reconciliar padres que se han divorciado,
aunque también puoden ser testigos de separaciones y conflictos ep
tre sus padres, y sentir culpa y ansiedad por ésto.

Al igual que los pro-escolares, los escolares también muestran
conductas regresivas como la pérdida en el control de esfinteres,
asi como una mayor demanda de amor, atenci6én y cuidados mataernos.g).

Los adolescentes pueden mostrar agresién y hostilidad por la
dependencia que lmplica la hospitalizacién. Son comunes las actitu
des de rebeldia y rechazo a tratamientos médicos, quirtrgicos asi
como procedimientos dliagnosticos. Las amputaciones y cafda del pelo

secundaria a la quimloterapia, despiertan preocupacién por la autg



imagen, y pueden constituir obstaculos en su desarrollo psicosocial

ulterior, como ha sido estudiado por algunos autores. (9).

2. CAPACIDAD DE ADAPTACION PREVIA DEL NIRO.

Es fundamental que el psiquiatra realice una investigacién clf
nica minuciosa y detallada acerca de: hospitalizaciones previas, in
tervenciones ‘quirdrgicas, otras enfermedades, separaclones dela fa
milla, situaciones de crisis, psicopatologia anterior, etec.

{Cobmo se conduce el nifio ante éstos eventos? *

Una adecuada evaluacién respecto de éstas circunstanclas per-
mitiréd al psiquiatra realizar predicciones sobre posibles respues-
tas del nifio a procedimientos diagnésticos, futuras intervenciocnes
quirirgicas, cooperacifn al tratamiento. manejo de informacién mé-
dica, etc. También le permitird detectar nifios y adolescentes vul-
nerables y de ésta forma planear intervenclones psicoterapéuticas
preventivas. En general se puede decir que toleran mejor la hospi-
tallzacibén quienes han estado separados de sus padres por periodos
breves, durante las vacaciones, o fines de semana, que quienes nun

ca han abandonado temporalmente el nacleo familiar. (10).

3. DINAMICA FAMILIAR PREEXISTENTE.

Es importante conocer el grado de cohesién familiar, asi como
su estructura vy dinémica. Aquellas fam{lias bien {ntegradas toleran
mejor las crisis, son mis cooperadoras y por lo tanto mas capaces
de dar apoyo al paciente. Sin embargo las enfermedades crénicas co
mo el cdncer, tienen efectos devastadores sobre las fam{lias. En un
estudio realizado per Kaplan (11) en 40 familias encuestadas tres
meses posterior a la muerte de un hlJa, mas del 50% cursé con pro-

blemas conyugales. incluyendo 2 divorcios y 7 separaciones. En 30



de éstas familias los dos pregenitores, o uno de ellos presentaron
sintomas psiquidtricos, psicosométicos o bebfan en exceso, vy en 25
surgieron problemas con los otros hijos. A 6ste respecto se han es
tudiado las reacciones emocionales de los hermanos de pacientes con
leucemia, cuyos trastornos mas frecuentes son; culpa, ansiedad, de
presién, ansiedad de separacién, enuresis, fobia esecolar, bajo ren
dimiento oscolar, cefalea y dolor abdominal inespec{ficos.(12). De
bido a éstos hallazgos se considera a las familias de nifies con cén
coer susceptibles de desarrollar psicopatologfa, por lo que requie-
ren de apoyo psiquiitrico. El manejo del nifio con cAncer siempre dg

be incluir a la familia en su conjunto. (1).

4EQUILIBRIO FAMILIAR ACTUAIL

La primera entrevista que el psiquiatra suele tener con la fa
mllia, ocurre cuando ésta ya conoce el diagndstico. Para los padres
do nifos con enfermedades fatales, el proceso de duelo se inicie en
6se momento. Las respuestas omocionales que se observan on olles se
denominan reaccién de duelo anticipatoria, 6sta se caracteriza por
depresion, coraje, hostilidad y culpa. (12). Después de 6sta reacclon,
los padres iniclan lo que se conoce como duele antlcipado. (1,12,13,14), Bowlby (1), lo ha

dividido en las sigulentes fases:

Fase de embotamiento de la sensibilidad.

Los padres de nlfios con onfermedades fatales s¢ sienten atur-
didos, nada les parece real y requieoren de algunos dias para acep-
tar el diagndéstico y sus consecuencias. Es comin que experimenten

sentimientos hostiles hacla el médico que comunica -el diagnéstico.



Fase de_incredulidad e intentos de revertir el desenlacs.

Durante ésta fase se ha recibido el mensaje del médico, pero
se lo cuestiona con vehemencia. La incredulidad se reflere a 2 fag
tores principales: la cert?za del diagnostico y la fatalidad del pro-
nostico. Cuando la negaci6n es parcial y temporal, sirve como meca
nismo de defensa, pero cuando es muy acentuada impide la comprension
del programa terapéutico propuesto y su Gtil participacién en 6l.

Este punto es de particular interés aen nuestra cultura, ya que
es en Gsta fase cuando los padres suelen recurrir a los "tratamlen
tos alternativos" (ingestioén de pildoras de vibora de cascabel, lim
plas, brujerifas, ete.). La intervencién juiciosa y respetuosa del
médico, lograré mayores beneficios que una actitud autoritaria o i
rracional, cuyo Gnico resiltado sers el abandono del tratamiento en
perjufcio del paciento. La hostilidad hacia el porsonal médico v pa
ramédico, desaparece conforms el tiempo pasa y los padres comienzan
a enfrentar el diagnéstico de manera mis realista.

Fase de desorganizaci6n y reorganizacién.

Cuando un nifioc ha estado enfermo durante muchos meses y laseg
peranzas se han visto destrozadas una y otra vez, el pregenitor se
muestra mAs di;puesto a aceptaf la realidad en forma gradual. El cur
so que sigue el duelo depende en alto grado de la relacitn entre los
padres. Cuando pueden compartir el proceso de duelo y pasar juntos
de una fase a la otra, y cada uno cuenta con el apoyo y consuelo dal
otro, el resultado del duelo es favorable. Por el contrario. cuan-
do hay conflicto entre ellos y falta de apoyo mutuo, la familia pue-
de disolverse, o aparecer trastornos psiqulétricos en algunos de sus

miembros como ya se sefiald.

.‘
|
1




Parte de la labor del psiquiatra es facilitar la elaboracién
de cada una de 6stas fases, promover la comunicacldn familiar y de
tectar aguellas familias vulnerablaes.

Formas [ndeseables de duelo pueden surgir cusndo las fases an
tes deseritas no so completan en forma satisfactoria. El duelo an-
ticipado y completado antes de que ol paciente fallezcé produce on
el nifio profundos sentimientos de abandono.(l). Cuando los padras han
mantenido una relaci6n ambivalente con su hijo antes do la enfermg
dad o como consecusncia de ésta, pueden desarrollar después un dug
lo ambivalente con intensos sentimlentos de culpa y depresioén.(16).
Por Gltimo estan aquellos padres que jamds se sobreponen a la pér-
dida y que como consecuoncia desarrollan una forma anormal de due-
{o que en psicopntologia se conoce como duelo no elaborade. (16).

En un estudio realtlzado por Friedman (:4), observd que casi un
tercio de las parejas que habian perdido un hiijo decidfan compensar~
lo teniendo otro. Existen motivos para dudar de la coﬁvenlencia de
éstos reemplazos inmedliates, ya que existe ol peligro de qua no se
complete ol duelo por el hijo perdide y se vea, en el nuevo bebé nu
adlo un reemplazo sino al reterno del que ha Ffallec{do. Esto puede
conducir a una relacién deformada y patoldgica entre los padres ¥y
su hljo. Es mejor que los padres esperon un alo v mas para poder aal
reorganizar la imagen del hijo perdido y conservarla como un recuer-
da vivo, pero distinto de cualquier otro hijo que puedan tener en

el futuro. (15)



5. LA NATURALEZA INTRINSECA DE_LA ENFERMEDAD.

El prosente trabajo se ocupa de las necesidades de informacién
que tienen los nifios y adolescentes con céncer. las repercusiones
que &sta enfermedad produce_sobre la famllia, ol médico y la vida
del paciente.

El t@rmiqo "clncer" es muy amplic, ambiguoc y conlleva una co-
nnotacién siniestra, fatal y de incurabllidad que no siempre son cler-
tas. (17).

LQué es el cancer?

El céncer no es UNA enfermedad, existen en la actualidad més
de 100 diferentes formas clinlicos de céncer, con manifestaciones y
comportamientos biolégicos diferentes, (17). Por esc ol médico no
dobioera usar éste término a la ligera. Cada dia son mas los médicos
que se oponen a emplearlo y probablemente cn ol futuro caiga en do
suso. Sin embargo como Se empleard en éste trabajo en forma repeti
da, resulta necesarjo definirlo.

El céncer es un término que se utiliza para designar un creci
miento anormal de células, que pueden invadir tejidos sanos o diss
minarse a 6rganos distantes. (17).

Como ya se’senalb, -3 cAncér puede tener diforentes manifesta
ciones clinicas, y por lo tanto los tratamientos y pronésticos son
también diferentes. Hoy en dia se sabe por ejemplo, que hasta el 50%
de los pacientes con leucomias linfoblAsticas que reciben tratamien-
to oportuno y adecuado, alcanzan sobrevidas mayores a 5 ahos, mien
tras que en las leucemias no linfobléAsticas, apenas el 10%-15% de

los pacientes alcanzan la misma sobrevida. (18).



La cirugfa, la quimioterapia, los procedimientos diagnésticos
cada dia mAs precisos imponen al pacicnte un costo emocional eleva
do, que exige un trabajo interdiscipliinario constante y organizado,
Es responsabilidad del psiquiatra favoreacer 6ste trabajo Lnterdis-
ciplinario que se conoce como "psiqulatria de enlace”, ésta subes-
pecialidad de la psiquiatria se origindé en Estados Unidos en los sfios
1930-1945, siendo Billings el primero en‘*utilizar el término psiquia-
tria de enlace para denominar aquellas funciones que van mas allié
de la simple interconsulta, y que parmiten la reallzacién del tra-
bajo en equipo multidisciplinario, en el que Intervienen ademas del
psiquiatra, médicos ne psiquiatras, personal paramédico como enfer
meras, psic6logas, trabajadoras sociales asi como la familia del pa
clente, y que tiene como objetivos centrales prevenir o disminuir
la morbi{iidad psiquiatrica entre los pacientes hospitalizados, asi
como ensefiar al equipo médico y paramédico no psiquiatrice el mang
jo y comprensién do los problemas psicoléyicos monora§ que surgen
con mayor frecuencia en un hospital general. (2,10,19,20,21,22).

En el hospital 20 de Noviembre sov trabaja de acuerdo a un mo-
delo de manejo del nifio con enfermedades catastrdéficas. (22). En és-
te modelo de trabajo, se entrevistan a los padres de los pacientes,
a los ninos enfermos, a los médicos tratantes, con el objeto do sro-
mover la comunicacién entre ellos y cuando es necesario Intervenir
para ayudar en la elaboracion de la informacién.

Es Lmportante que el cirujano, oncélego y pediatra conozcan las
reacciones emocionales de nifios y adolescentes que son sometidos a
amputacicnes, hay estudfios que demuestran que 6stos pacientes jun
to con sus famillas atraviesan por fases semejantes a las descritas

para el duslo normal. (23).



Bste es un duelo corporal més delorosa v difieil, va que el ob-
jeto perdido en éste caso forma parts del si-mismo. Algunos nifos
desean seber qud hicieron con la extremidad amputada. :La enterra-
ron, o la {ncineraron? (24}). Es interesante saber que entre los ni
fos amputados es raro enccﬁtrar miembros fantasma dolcrosos, Jjamas
acurren en nipos con amputacliones cong6nitas. y cuando las ciruglas
son realizadas antes de los dos afios de edad. o una protesis so cg
loca a la misma edad, éstas son incorporadas a la imagen corporal.
Los niftos mayores a quienes se les ha colocada unatprbtasls roquiy
ren de tiempo para adaptarse a vlla, al principio suefian que comi-
nan con sus plernas, conforme la aceptaci{6én es mayor., la protesis
aparece en‘sus suefios. Los dlbujos de nifios con extremidades ampu-
tadas que so han adaptado en forma satisfactoria, omiten o dibujan
mAs pequefa la extremidad amputadn. lo contraric se ha observada en
nifios con poca adaptacioén a la amputacion. (24).

Los adolescentes atraviesan por una etapa en que ocurren cam-
bilos semdticos que desplertan el interés y una intensa preocupacién
por la autoimagen. Es también una etapa de transicién encaminada a
lograr su identidad, la aceptacién o el rechazo de sus compaferos
es su prlnc!pnl'prencnp&clbn. (25,26,27). Por &stas razones es mas
dificil para el adolescente enfrentarse a amputaciones o cualquier
procedimiento que altere su esgquema corporal. (1),

Los mecanismos de defensa més cominmente usados por nifios y g
dolescentes minusvalidos, son los de negacién y la ident{ficacién
con o) agresor, el ejemplo mis claro do esto son aquellos nifios so
metidos a amputaciones que desean convertirse en cirujanos ortopo-~

distas. (28).
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Es Importante que el psiquiatra recuerde que éstos niflos some
tidos a cirugias ortopédicas constituyen un grupo vulnerable, comeo
lo demuestran estudios que rovelan una mayor frecuencia de deprositn
con ideas de suicldio entre éstos pacientes. (29). Por eso es nece
sario el abordaje psicoterapéutico pre y postoperatorio que dismi-
nuyan las reacciones de ansiedad y hostilidad. (30),.

Se ha estudiado ol desarrollo psico;oclal en nipfos y adolescen-
tes con cancer que fueron sometidos a cirugias mutilantes o que son
portadores de alguna deformidad fisica secundaria a la enfermedad.
Algunos autores sostionen gque la desadaptacién psicosocial no se co-
rrolaciona en forma significativa con al grado de minusvalia fisi-
ca. (31). Sin embargo otros cstudios realizados en nifios y adoles-
centes sobrevivientes al cancer muestran secuelas psicosociales re:
siduales caracterizadas por ansiedad, depresién, y pobre autoestima.
Esto ocurre con mayer frecuencia cuando la enfermedad se presentd
en la edad escolar o durante la adolescencia. (32). )

Investigaciones realizadas = en nifios pequefios sometidos a hos-
pitalizacién que fueron encuestados varios afios después, demuestran
que éstos nifios presentan mayores dificultades de adaptacién y prg
blemas psicolégicos con respecto a sus hermanos que fueron usados

como grupc control. (33).

6. BL SIGNIFICADO DE LA ENFERMEDAD PARA EL NIRO Y LA FAMILIA.

El significado de la enfermedad para cada familia y paciente
ser4 diferente, y esto depende de una serie de variables que el psi-
quiatra debe investigar. La existencia de la misma enfermedad on otro
miembro de la familia, enfermedades distintas aunque parecidas en

su cronicidad, muerte de otros h{jos o familiares cercanos. (4).

11
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Otras variables importantes son; el medio socioeconémico, cul-
tura médica, diferencias étnicas y raciales, creenclas religiosas.
Las familias con hijos tnicos afectados por onfermedades fatales tle-
nen mayores dificultades para enfrentar la enfermedad, expnrimentén
sentimientos de frustraciénm y agresién que son depositados en for-
ma inconscl;nto en 6se hijo Gnico. (1).

No es Infrecuente que los padres se culpen por no haber aten-
dido sintomas infciales de la enfermedad. (l,14,34). Con frecuencia
el médico hace un ejercicio erréneo de su autoridad racional al fg
mentar y reaf{rmar éstos sentimientos de culpa, que obstacul{zan una

. adecuada elaboracién del duelo.

El nifio a su vez, elabora fantasf{as que son mAs crueles que la
realidad misma, y se alimentan de las distorsiones del conocimien-
to parcial que tienen y que no discuten porque a sus padres y médj
cos les resulta mas cémpdo emocionalmente, pretender que el paciep
te ignora la realidad de su enfermedad. (35).

Para 1lustrar algunas de las fantasfas a las que se hace alu=-
si6n se mencionan las siguientes:

Sergio, un nifio de 6 afios de edad con leucemia linfoblAstica
diagnosticada un afio antes se qostraba muy ansioso y retraido des=-
de su internamiento, me explicé que tenfa. horror al hospital porque
pensaba que le iban a operar para curarie la loucemia, el nifio to-
loraba la quimioterapia y los demds procedimientos. pero su mayor
temor era una cirugfa que nunca le iban a realizar pero que él {g-
noraba.

Miroslava, de 12 afos internada por un toratoma de ovario, pre-
sentaba intensos sentimientos de culpa y vergllenza respecto a su en-

fermedad, osto se debia a que antes de llegar al hospital un médj
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co le habia diagnésticado un embarazo, los padres la sometieron a
numerosos cuestionamientes y regafios, hasta que intervino un fami=-
liar médico y se hizo el correcto diagndstico, pero nadie informé
a te nina del misma.

francisco de 11 afios, con dtagndstico do Linfoma de Hodgkin,
pensaba que su enfermedad se debia a la contaminacidén ambiental y
vanfa una crisls de ansledad porque habfa escuchado en la televisitn
que las niveles de cantaminacion se habion elevado Gse dia.

Estas ajomplos llustran como los nifies & veres se slenten mhs atemorizados pot
sus Pantaslas que por la enfarmadad, Los médicos con Frecuencia plunsan qus su fabor
de informacidén termina con decir al nifo su dlagndstico. Muy po-
cas veces preguntan 4 su paciente qué so imagina de la enfermedad
y del tratamiento. Con frecuencia surgen confusiones cn los nifios
que s3blo pusden aclararse medianta la comunicacién. Mencionaré un
ajemplo sobre ésto. Ivan un nifio deo 7 ahos con leucemia linfoblAas-
tica y metdstasis a uno de sus test{culos dlé la sigulence explica.
cién de su enfermedad, dijo gque la leucemia se debfa a unos Svulos
que estaban en su testiculo y de ahi pasaban a la sangre, eran de
color blanquecino y deol tamafio de un puntito. Este nific habia con-
fundido glébulos con 6Gvulos, se regquirieron varias entrevistas con
61 para que proporcionara ésta informacién al paldopsiquiatra.

Los adolescentes pueden mostrarse preocupados por los efectos
de la guimioterapia y la radioterapia sobre la Funcién reproductora.
Una adolescente de l4 anos con leucemla en una entrevista se dedi-
cb a preguntar sobre el estado civil y la paridad de todas las dog
toras y enfermeras del piso, cuando se le sugirié si ésta curiosi-
dad no estaria mas en relaci6bn a ella misma. aceptd con tristeza pe-

ro con deseos de conocer su futuro a éste respecto.



Los adolescentes descan ser tratados como jovenes capaces de
comar decislones y participar en su tratamiento de manera mas acti

va,

7. RELACION MEDICO PACIENTE.

Todo profesional de la medicina que trate con nifics y adoles-
centes debé récordar que la relaci6n médico-paciente tiene caracto
risticas especiales que la distinguen de aquella que se establece
con adultos, (36).

Los nifios y adolescentes no tiencn edad suficiente para deci-
dir acerca de procedimientos diagnésticos, quirargicos o terapéuti
cos. La autorizacién legal la proporcionan los padres o tutoros, es
decir son los adultos quienes deciden. Esto puede generar sentimlen
tos de hostilidad en el nino mayor. espectalmente cuando nadie se
acupa de pedir su opini@n y simplemente le comunican las decislones
como verdades ahsolutas. (37).

El pediatra y ol psiqulatra en rcalidad ostablecen una relacifn
con el binomio padres-hijo, la cual debiera sor dindmica y diferen
te en cada etapa del desarrolle del nifio. Es sorprendente encontrar
en la literatura médica articulqs acerca de la comunicacién médico-
paclente en poblacién pedidtrica, donde s6lo se atiende a las rea-
cciones de las madres de los nifios. (38).

El médico que trata nifios con cancer enfrenta una de las méds
diffciles tareas, cuyo abordaje emocional casl siempre desconoce(ls),

Una de las dudas que geheran mayer controversia es
si se debe comunicar e] diagnéstico al nifo y adolescente con cén-
cer, B! adulto tampoco escapa a ésta interrogante. En un estudio
reéllzado en una clinica de detecclén de cancer se preguntd a 740

pacientes sl descaban conocer su dlagndstico aunque éste fuera cén

14
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cer, el 99% contest6 afirmativamente. (39). En otro estudio se for
maron dos grupos, al primero se comunict el dlagn6stico al pacien-

te y la familia, al segundo se le ocultdé en conspliracién con los
famlllares, surglende mayores conflictos entre la familia, el paclen
tete y el médico. (40).

Algunos médicos rehisan decir la verdad a los nifes y adoles-
centes, porque les resulta i{ntolerahle la idea de confrontarles con
la muerte a tan temprana edad. El médico al pensar asi le que en
realidad hace es proyectar su concepto de muerte y enfermedad sobre
el nifio, que de hecho es muy diferente a la de los adultos, "Los ni-
fios no saben acerca de la muerte, pero deben enfrentarla como adultos"
¢{41). Estudios realizados en nifos y adolescentes sobrevlvionbes‘a
cancer demuestran tener un mejor ajuste emocional, aquellos pacien
tes a los cuales se les comunicHd el diagnéstico en forma  temprana
y de manera abklerta y honesta. (42).

El argumento que padres y médicos ofrecen para no comunicar al
nifo su diagnéstico es el de guerer protegerlos emocionalmente, sin
embargo ésta proteccién emocicnal es en reaalidad para los padres
y médicos. Los ninos que mas abandonados se sienten son aquellos quo
se dan cuenta de su grave enfermedad, y saben gue sus padres no de
sean que se entere por tomor a discutir y compartir sus sentimien-
tos. (1,12).

El médico debe famlliarizarse con el concepto que el nifio tiene
de la muerte en las distintas etapas de su desarrollo. Se requieren
de ciertas capacidades mentales para comprender la muerte, éstas in-
cluyen; la habilldad para distinguir lo animado de lo inanimado, es
decir lo viviente de lo no-viviente. La comprensién del tiempo en

términos del pasado, presente y futuro. El suficiente proceso secun-



dario para comprender la irreversibilidad de la muerte. (43).

El concepto de muerte en el nifio requiers de un proceso gradual
que habitualmonte se consolida on la adolescencia. El nifo antes de
los 3-4 aflos de eodad no tlene un concepto de muerte. teme la sepa-
ciébn de sus padres a quienes ama y de quienos depende. El nifio en=
tre 4 y 5 afios muostra curiosidad por los entierros, muertes de ani-
males o plantas, el nifio entre 5 y 9 aflos empieza a conceptuallzarla
le d4 forma antropomérfica. sus miedos principales se refleren a la
mutilacién y al dolor. Es en la adolescencia cuando se adquiere ol
concepto de que la muerte es un proceso universal e irreversible.
Para algunos autoros el concepto de muerte pasa de lo concreto a lo
abstracto, de lo particular a lo universal y de lo sincrético a lo
sintético. (l.44,45,46).

El paciente moribundo confronta a todos los que le rodean con
su propia muerte, despertandoles sentimiontos de coraje, frustracién,
ambivalencia, enojo, temor y quo muchas veces se traducen on rechg
zo y desatencién al paclente, que en forma paradéjica es cuando mas
necesidad de comunicaclén, atencion y cuidado necesita. (47).

Lo siguienEe fué escrito por un prominente médico en el lecho
de su muerte: ’

" Los médicos han perdido el tesuro que una vez formd

rarte intima de 1o medicina: el humanismo

1.4 tecnologia, eficlencla y precisién lo han

alejado del calor, compasién, simpatia y preocupaclén

por el individuo. La medicina es ahora una ciencla fria su

su encanto pertensce a otra épocg. El moribundo recibe

poco cornsuelo del médico mecanizado. "

16



Algunos estudlos revelan que los médicos tlenen un gran temor
a la muerte, y que su elecciédn de carrera puede ser un mecanismo con-
trafébico para neutralizar ése miedo. (3).

Toda relacién humana sin honestidad ni comunicacién estd con-
denada al fracaso, La relacién médico-paciente no es la excopeclién.
§in embargo, decir la verdad no es la panacea. Hay estudios en los
que se ha comunicado el diagn6stico a pacientes, gue entrovistados
una semana después el 19% negdé haber raéfbido la informacién. (49).
Esta respuesta confirma las observaclone? do la Dra. Kfibler-Ross.
Dividié las etapas por ias que atraviesan los pacientos con enfer-
medades fatales en:

negacién, coraje, negociacién, depresién, aceptaci6n y resig-

nacién. (49,50,51).

El psiquiatra y el médico deben favorecer que los pacientes pa-
sen de una atapa a otra, sin olvidar que para cada enfermo en par-
ticular existan diferencias en el tiempo que dedique a cada una.

Conforme la enfermedad avanza el nifio se percata cada dia mis
de que su enfermedad es incurable, y de la posibiiidad de que mue-
ra, ha visto que ésto les ocurre a otros nifios en el hospital. Es
un grave error pensar que un nific mayor de 5 afios, no se di cuenta
de su seria situacién. (12,37). Discutir con é1 sus dudas, preocu-
paciones y sentimientos le proporcicnard seguridad, apoyo y compa-
fifa, hacer ésto es dificil pero la muerte os algo que nos concier-
ne a todos. Cuando el médico enfrenta éstas situaciones, adquiere
experiencia y destreza para ayudar al moribundo. (52).

Con frecuencia los nifos son aislados por la susceptibilidad
a infoctarse, las visitas son mds espaciadas, el contacto con otros

" nifios es restringido, ésto los coloca en una situaﬁlén de depriva-

cién emocional y afectiva en la que mueren muchas veces. La negati.
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va a discutir con el nifio los diferentes aspectos de su enfermedad
a veces producen situaclones aln mis dolorosas y diffciles de mang
jar. El siguiente caso i1lustra lo anterior.

Erika una adolescente_de 14 anos de edad, con leucemia en fa-
se terminal, hija unica. cuya madre se opuso siempre a que se comy
nicara o{ diagnéstico a la paciente. Erika se mostraba hostil y agre
siva con los médicos y la madre. Se negaba a baflarse, alimentarse
y no aceptaba los medicamentos. Después de varias entrevistas, fué
capaz do verbalizar ¢l coraje y resentimiento que experimentaba ha
cla los médicos y la madre por haberle ocultado lo grave que ara su

enformedad.
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PLANTEAMIEBENTO..

pos preguntas dleron origen a éste trabajo:

¢tQué necesidades de Informacién tienen los nifos vy adolescen=-
entre 8 y 18 anhos de edad con céncer?

LQué necosidades de informacién piensan los médicos que requie-

los pacientes en éste grupo de edad?

METODOLOGIA .

Con el objeto de responder las preguntas del planteamiento y
analizar sus correlaciones y discrepancias, se solecclonaron dos cueg
tionarios disefados por la Dra. Pfefferbaum que ut{lizé en un esty
dio semejante. (53).

Los cuestionarios aunque elaborados para una poblacién diferen-
te a la nucstra contienen on su totalidad preguntas de interés uni
versal para médicos que tratan pacientes con enformedédes neoplasi
cas y para enfermos con cancer que acuden a un hospital para su tra-
tamiento. Los cuestionarios para el médico y para el paciente con-
tienen una seccién de informaci6tn general, otra de caracteristicas
demograficas, una parte que explora opiniones y suposiciones acer-
ca de la enfermedad, y una secclén especial que investiga la impor
tancia que dan médicos y paclientes a diferentes enunciados, las res-
puestas en ésta seccién estan graduadas de: "Muy importante", "Impor-

tante", "Poco lmportante”, y "No es importante".

CRITERIQS DE INCLUSION.

Se seleccionaron médicos que estuvieran en contacto con los pa-

clentes estudiados, es decir pediatras, oncélogos y cirujanos., con



diferencias en jerarquia, edad y antiglledad en el hospital. Los

cuestionarios fueron aﬁtoaplicados.

Los criterios de inclusién para los pacientes fueron los
siguientes: pacientes con ncoplasias malignas entre 8 y 18 afos
de edgd que estuvieran internados y conocieran su diagnéstico. Se
solicité autorizacién a los padres o a los responsables legales
de los nifios. A los paclentes se les pidlé cooperaci6n para con-
testar el cuestionario el cual se aplicd en forma de entrevista
semiestructurada por la misma persona ecn todos los casos. Se sug
tituydé la palabra cancer por al término empleado por el paciente,
que en la mayoria de los casos fué el nombre de su padecimiento,
o bien"tumor maligno”

Se decidid aplicar los cuestionarios de ésta forma ya que
en la {nstitueién el médico {nforma al paciente de su enfermedad
empleando ¢l nombre de la misma.

Para el andlisis estad{stico so usé la prueba de chi-cua

drada.
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RESULTADOS

Participaron en el estudio 16 médicos cuyas edades fluctua-
ron entre 25 y 54 ajvs, con una media de 34,6 afos. De acuerdo
al nivel jer&rquico, 7 fueron residentes, 8 médicos adscritos vy )
Jefe de servicio. De estos médicos 12 (75%) pertonocian al servi
cio de Pediatria, 2 (l2.5t)_a Oncologia y 2 (12.5%) a Cirugia.

Estos resultados se muestran on la tabla 1.

TABLA 1. NIVEL DE JERARQUIA_ Y ESPECIALIZACION DE (OS MEDICOS ENTREVISTADOS

JERARQUIA ESPECIALIDAD

Mbdicos residentes ? Padiatefa 6 Oncolagia !

Médicos adscritas 8 Pediatria 5 Oncologla t  Cirugla 2

Jofe da servicia 1 Podiatria ! -- ‘ -
16 12 2 2

No hubo diferenclas significativag en las respuestag de los
médicos cuando se compararon sus niveles de jerarquia, edad o es

pecialidad.
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& entrevistaron 18 pacientes entre 8 y 18 afios de edad con
una media de 13.6 afos. De éstos 9 (50%) fueron mujeres y 9 (50%)
fueron homhres. Los pacientes ze dividieron arbitrariamente en dos
grupos. Pacientes entre B y 12 aflos do edad (preadolescontes) y
entre 13 y 18 aflos de ecdad (adolescentes). El grupo mds numeroso
corrospt;ndlé a los preadolescontes con un total de 13 (72.2%),
mientras fue los adolescentes sumaron un total de 5 (27.8%). Es-
tos datos junto con los diagnésticos respectivos se muestran en

la tabla 2.

TABLA 2, DISTRIBUCION OE PACIENTES POR EDAD, SEXO Y DIAGNOSTICO

PREADOLESCENTES

No. EDAD SEXO DIAGNOSTICO

1. 8 afios F Tumor do Wilms

2. 8 anos " Linfoma de Hodgkin

3. B afios M Leucemia linfoblastica

9. 9 anos n Leucemia linfobldastica

5. 1} afios F Carcinoma embrionario de ovario

6. 11 afios 14 Sarcoma de partes blandas

7. 11 afios # Sarcoma de Ewing

8. 12 afios F Fibrohistiocitoma

9. 12 aflos F Estesioneuroblastoma

10, 12 anos F Loucemia linfoblAastica

11. 12 ahos M . Linfoma de Hodgkin

12, 12 afies F Leucemia linfobléastlica

13, 12 atlos M Osteosarcoma osteobléstico
ADOLESCENTES

1. 14 afos F Hemangloperlcitoma

2. 14 afios F Loucemla linfoblastica

3. 15 afos F Rabdomlosarcoma

4, 17 afios M Carcinoma embrionario de testiculo

5. 18 anhos M Teratoma testicular
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De los 18 menores entrevistados sélo 4 (22.2%) procedian de
México D.F., los restantes 14 (77.8%) eran originarios de Oaxaca,
Veracruz, Guerrerc, Puebla, Chiapas y Edo. de México.

Este origen tan diverso de los pacientes so debe a que ol
CH. 20 de Noviembre es un hospital de concentracibén que atiende
pacientes de todos los estados de la repablica.

De un total de 30 preguntas y ePunciados respecto de la on-
fermedad, los médicos y pacientes difirieron en 10 (33.3%). Estas
10 preguntas fueron evaluadas por lés nifios y adolescentes como
MUY IMPORTANTES, mientras que para los médicos fueron poco o na-
da importantes. Esta discrepancia fub estadisticamente significa
tiva. Los resultados sc ilustran en la tabla 3.

Del total de 30 preguntas, se enlistaron las 6 que con mayor
frecuencia fueron calificadas como muy importantes por médicos y
pacientes. Hubo coincidencia en dos preguntas que fueron: ¢Cuando
debo llamar al doctor? y la terapis fisica y uso de plernas artji

ficlales, Estos resultados se presentan en la tabla 4.
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TABLA 3 pREGUNTAS RESPONDIDAS POR NINGS ¥ ADOLESCENTES COGN CANCER COMD MUY IMPORTANTES
Y CUVYA DISCREPANCIA CON LAS RESPUESTAS OE LOS MEDICOS FUE ESTADISTICAMENTE SIGNIFICATIVA,

MUY POCO/ND ES
PREGUNTA IMPORTANTE IMPORTANTE IMPORTANTE
No, ¥ Na, % No, %
Lo que busca el médico cuando me explora
Paclentes 16 88.9 2 11.1 -— .- *
Méadlcas 4 5 4 50 4 25
2C6ma pueda prevenlirst el cancer?
Pacientes 15 83.3 3 16.7 B
Médicos 8 50 6 37.5 2 12.5
&Porqué se reallzan ciertos examenas?
Paclentes 12 66.7 6 33.3 - .-
Médicos 3 18.7 10 62.5 4 25
Estadisticas sobre lo reaparicion del cancer.
Paclentes 12 66.7 6 33.3 - - ®
Madicos 3 12,5 5 31.2 9 56,3
Los resultados de los exomenes que el médico
me practlca
Paclentes 11 61.1 7 38.9 -— e
Médicos 3 18.7 8 50 5 31,2
¢Como me ayuda el tratamlenta?
Pacientes Is 83.3 2 11,1 1 5.6
Médlcos 7 43.7 9 56.3 - ==
¢COmo afectard el cdncer mi papal en Ja familla
como en la Independencio.
Pacientes 14 77,7 3 16.7 1 5.6%*
Médlcos 5 N2 7 438 4 25
¢Como afectard ml enfermedad a otros
miembros en mi familia?
Paclentes B 72.2 4 22.2 1 5.69%
Médicos 4 25 10 62.5 2 12.5
Descubrimientos sobre el céncer.
Paclentes 13 72.2 4 22.2 1 5.6 »
Médicos 2 12.5 9 56.2 5 31.3
¢C6émo ayudar a pagar gastos médicos?
Pactentes 13 72.2 4 22,2 1 5.6*
Méadicos 2 12,5 4 25 9 56.5

* <. 005 + p <.025
% p .05 *n<.ol



[ABLA &4, PREGUNTAS CONTESTADAS COMD MUY IMPORTANTES POR NINOS/ADDLESCENTES
CON CANCER VY POR LOS MEDICOS.

GRUPO ¥ PREGUNTA %

M E0S Y ADOLESCENTES CON CANCER (Ne18)

i
;
b
i
{
}
:

Lo que busca el medice cuando me explora 88, 9%

LCuando dabo llamar ol doctor? 88.9 -
' LComa puedae prevenirse o} cancer? 83, 3%*
l LComo me ayuda el tratamiento? 83.3¢

LComo afectars el cancar mi papel en la

familia (Independencia). T7.7%%

Lo tarapia fisica v uso de piernas artificiales 7.1

MEDICOS {N-16)

’ . LComo puedo ayudar para lograr ml salud en el futuro? 81.2
:‘ ¢Céma puado ayuder en mi tratamiento? ' 75

i 10u6 hacer sl olvido tomar la medicina? 68.1
E ¢Cuando dehao liamar al doctor? 62.5

LComo afectera el cancer mi carcera, mj matcimonio

P v mi vida? 62.5
Ls terapia fisica v el uso de plernas artificlales 62.5
;i‘
l * pd 005
** <05

v o <025

i
i
- wpd M



t TABLA COMPARATIVA ENTRE LAS RESPUESTAS DE MEDICOS Y PACIENTES
AL CUESTIONARIO.

; PREGUNTAS MUY g NP, POCO 1. NO T,
! P M ] P M PoM
. 1. LO QUE CAUSA EL CANCER 12 5 5 7 I o !
2. L CUANTO DURARA LA ENFERMEDAD? 77 6 7 1 0 2 2
3, L COMD AFECTARA LA ENFERMEDAD MI SA-
LUD EN El FUTURU? 9 & 5 & 2 0 o 2
4, L QUE TAN GRAVE ES LA ENFERMEDAD? 2 8 4 3 2 4 [N}
S. FORMAS COMD HABLAR CON MIS AMIGOS 6 6 6 8 5 1 11
6. ¢ QUE ESPERAR SI EL. CANCER SF
PROPAGA? 1n 7 7 4 0o 2 a 3
' 7. & COMO AYUDAR PARA LOGRAR M1 SALUD
: EN EL FUTURO?Y 12 13 5 1 | B 0 2
8. & COMO AFECTARA EL CANCER M| CARRERA,
MI MATRIMONIO Y MI VIDA 12 10 2 3 & 0 0o 23
9, 1.0 QUE AUSCA EL MEDICO AL EXPLORAR. 16 4 2 8 o z o 2
10. & COMO PUEDE PREVENIRSE EL. CANCER? 15 8 1€ 0o o 0o 2
) I1. & PORQUE HACEN CIERTOS ENAMENES? 12 3 & 10 0 4 ¢ O
12, & COMO PUEDO AYUDAR MAS CON EL
TRATAMIENTO? 19 12 4 3 1 1 u o
13. & COMO [.AS EXPERIENCIAS DE OTROS
PACIENTES ME PUEDEN AYUDAR? 8 1 a 7 2 5 a
14, ESTADISTICAS SOBRE LA REAPARICION
DEL CANCER. 2 2 6 5 0o 3 6
15. {CUANDO LLAMAR AL MEDICO? 16 10 s 6 (VN o 0
16. LOS RESULTADOS DE 1.0S EXAMENES
- MEDICOS Y DE LABORATORIO. 3 7 8 o 3 o 2
. 17. EFECTOS DE LA DIETA SOBRE La
: ENFERMEDAD. : 1 6 7 i 4 0o o0
f I&. {COMO ME AYUDA CADA TRATAMIENTO? 15 7 2 9 i 0 a o
19. ¢QUE ESPERAR DE CADA TRATAMIENTO? 11 7 6 7 | - 0 o
20. {QUE HACER EN CASO DE OLVIDAR
TOMAR EL MEDICAMENTO? 14 11 2 9 [ (U |
21, EFECTOS DE OTRAS MEDICINAS COMO )
ASPIRINA. I 9 2 4 -2 3 1
22, EFECTOS DEL CANCER SOBRE LA
APARIENCIA FISICA EN EL PRESENTE. 13 6 “ 6 1 3 n 1
23, EFECTOS DEL CANCER SOBRE LA N
APARIENCIA FISICA EN EL FUTURO. 10 5 5 & 2 3 1 2
24, JCOMO AFECTARA EL CANCER El PAPEL
DENTRO DE LA FAMILIA. 14 3 3 7 1z o 2
25, EFECTOS DEi. ALCOHOL, TADAQUISMO Y
« DROGAS SOBRE LA ENFERMEDAD? tr 5 4 9 o 1 3 1
26. TERAPIA FISICA Y USO DE MIEMBROS
. ARTIFICLALES, 14 10 3 2 | S o 2
27. ACTIVIDAD FISLCA DURANTE LA
ENFERMEDAD, 12 8 6 7 o 1 [ I
' QR. (COMO AFECTARA El, CANCER AL RESTO
: DE LA FAMILIA? 19 4 4 10 [ o |
29, DESCUBRIMIENTOS SOBRE EL CANCER. 12 2 A9 1 4 [
30. 2COMO AYUDAR A PAOAR GASTOS
MEDICOS? {3 2 4 4 1 [:3 o 3
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100% ] 100% ]

50% 0% +

N

\ 1 P M I P N
PREGUNTA #__9 PREGUNTA #_i0

LO QUE BUSCA EL MEDICO AL EXAMINAR, ¢COMO PUEDE PREVENIRSE EL CANCER?

100% 1 100 %
50K 4 50 X4 :
J %
) 1 P N DR LN
TPREGUNTA # 11 PREGUNTA # .
JPORQUE SE REALIZAN CIERTOS EXAMENES? ESTADISTICAS SOBRE LA REAPARICION DEL CANCER
100
7 100 % [

0%

" Iay P 1
PREGUNTA ®___ PREGUNTA & 25
&COMO AFECTARA EL CANCER rol Fa- (COMO AFECTARA EL CANCER AL RESTO DE LA FAMILIA?
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COMPARACION DE PORCENTAJES DE RESPUESTAS OBTENIDAS EN LOS DOS GRUPOS
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g :5 MEDICOS Y OE LABORATORIO
RESULTADDS DE LOS EXAMENES e (COMD ME AYUDA EL TRATAMIENTD?

100% 100 %
3
5084 S0 %
L) X290 N ] X ag P ]
FRREGUNTA N PREGUNTA # .
DESCUBRIMIENTOS SOBRE EL CANCER. LCOMO AYUDAR A PAGAR GASTOS MEDICOS?
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DRISCUSTION

A continuacién se analizan aquellas preguntas en las que hu

bo discrepancia ontre las respuestas do médicos y pacientes. Es-
ta discrepancia fué estadisticamente significativa. Al analizar
los resultados dos preguntas en seguida se plantoan:
¢(Porqué los nifios y adolescentes evaluaron éstas preguntas
como muy importantes?

(Porqué los médicos las consideraron como poco importantes?

Para las preguntas:
¢Cémo puede prevenirse el cncer?
Estad{sticas sobre la reaparfcién del
céncor.
Descubrimientos sobre ol cdncer.
La {mportancia que éstas preguntas tuvieron para los pacien
tes coh céncer encuestados puede deberse al tipo de poblacién en
' trevistada, es decir, estos pacientes son Internados por los si-
quientes motivos; a) para realizar un diagnéstico de certeza, b)
cuando presentan actividad tumoral, c) cuando cursan con infeccio-
nes intercurrentes, d) cuandec no sa ha logrado busna respuesta al
tratamiento, e) en fases terminales para control del dolor y me-
didas de sostén. Los nifios saben que s6lo son fnternados cuando
hay complicaciones. Probablemente las respusstas de los nifios re
flojen su preocupaci6én por la reaparicién del céncer, su esperan
za de que hayan nuevos descubrimientos que logren su curaci6n, asf
como 1a necesidad de saber c6mo prevenir éstas enfermedades que
afectan a otros nifios como ellos. También es probable que el "en

torno cientifico” que perciben a su alrededor influya en sus reg

29



puestas. Serfa interesante realizar 6ste mismo estudio en pacien-
tes no hospitalizados para analizar si los resultados tienen co-
mo motivaclén fundamental las causas de la hospitalizacién o el
Internamiento mismo.

Los médicos pueden haber considerade come poco Importantes
éstas preguntas ya que Sus respuestas son amplias, dificiles de
explicar o se desconocen.

Péra‘las pregquntas: (Porqué se reallizan clertos examenes?

Los resultados de los examcnes que el

médico me practica,

Para explicar la importancia que disron a &stas preguntas
los nifios, resulta necoesario analizarlas dentro del contexto hos
pitalario. A la mayoria de estos paclentes se les practican numg
rosos oximenes, muchos de los cuales son dolorosos: médulas 6seas
biometrias hematicag, punciones lumbares, biopsias, ete. Su vida
intrahospitalaria y extrahospitalaria gira alrededor de estos exé-
menses, ya que de sus resultados dependen acclones importantes cg
mo ser hospitalizado, ser sometido a nuevos exé&menes con base a
los resultados de los primeror. sor trasladado al servicio de
infecciosos’, lugar que temen por e! aislamiento al que son some-
tidos, restriccién en el contacto con otros pacientes por riesgo
de contagio, limitacién en su actividad fisica, duracién de la
quimioterapla y radioterapia, y., la mayoria de las veces su alté
asta condicionada a los resultados de los exdmenes quo les prac-
tican

Para la pregunta: (Cémo me ayuda el tratamiento?

El tratamiento de éstos pacientes es agresivo y con numero-



sos efectos Indesoables que la mayoria de las veces hacen sentir
al nifio mas enfermo; ésta es una experiencia nueva, diferente, de-
sagradable y parad6jica. Anna Freud (8) lo describe dn la siguigh-
te manera: "El nifio es incapaz de distinguir entre el suFrlminnto.
causado por su enfermedad y el impuesto desde afuera para curarao”.
Se puede argumentar gque ésta afirmacl6n es valida para nifios muy
pequefios, sin embargo, no es raro enéontrar pacientes diab6ticos
que tienen la falsa creencia de que la lnsulina les causa ceguera;
algunos pacientes epllépticos rechazan los medicamentos por con-
siderarlos drogas que causan dependencia, etc./Por qué el nifio con
cAncer no tiene derecho a pensar que el tratamiento que le admi-
nistran se parece mis a un veneno que a las medicinas que csté a-
costumbrado? Esto puede explicar la necesidad del paciente de cg
nocer cémo puede curarlo ese tratamiento guo tantas molestias le
ocasiona.

¢Como afectard el cdncor mi papel en la femilia?

{como en la independencia)

Esta pregunta cevaluada por los pacientes como muy Importan-
te refleja sus necesidades de independoncia, que pueden ser exa-
cerbadas por la dependencia que impone la hospitalizaci6n. No se
logré demostrar diferencias en las respuestas cuando éstas se com-
pararon en los diferontes grupos de edad. En teor{a los adolescen-
tes muestran mayor interés por su independencia que los preadoles-
centes y por lo tanto toleran menos la dependencia que les deman
da el internamiento. Hs probable que el reducido namerc de adoles-

centes {nclufdos en la muestra haya influido en 105 resultados.
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{C6mo afectard mi enfermedad a otros miembros de mi Familla?

Los nifios y adolescentes con cancer se preccupan por las rea-
cciones emocionales quo sus padres y hermanos tiencn frente a su
enfermedad. Algunos fingen desconocer su diagnéstico para mante-
ner tranguilos a sus padres, privandose de la oportunidad de com-
partir sus temoros y dudas con ellos. Estos resultados difieren
de los obtonidos por la Dra. Pfefferbaum, en cuyo estudio los a-
dolescentes evaluaron como poco importante ésfa pregunta, lo que
puede reflejar las diferencias oﬁ la estructura y dindmica de la
familia estadounidense comparada con la mexicana. Ha sido repor=-
tado que las madres de nifos con leucemia en Estados Unidos re-
ciben poca ayudn de los abuelos de los pacientes (1). Esto con-
trasta con lo que sucede en nuestro pais, donde miembros de la fa-
milia extensa ( abuelos, tios, primes etc.) colaboran en la aten
cién del nifio enfermo o de sus hermanos cuando los padres pasan
la mayor parte del tiempo en el hospital.

Lo que busca el médico cuando me explora.

El CH. 20 de Noviembre es un hospital do ensefanza, gran nd
mero de mé?icos residentes, adscritos, especlalistas exploran fra-
cuentemente a los pacianhe; que seguramente perciben la {mportan
cia que tiene la exploracién fisica.

LC6mo ayudar a pagar gastos médicos?

La calificacién de ésta pregunta como muy importante por los
nifios y poco importante por los médicos, puede deborse a que és-
tos saben que el servicio médico es pre-pagado para los derochoha-
bientes, sin embargo los nifitos se dan cucnta de que sus padres de-
ben sufragar parte de sus gastos de traslado, alimentaciébn, alo-

jamiento, etc., mientras ellos permanecen hospltalizados,
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El 33.3% de los pacientes entrevistados afirmaron haber de-
jado de asistir a la escuela en forma definitiva. Es probable que
éste alto abandono escolar se doban a fobla escolar, esto no pug
de afirmarse con certeza ya quo no se incluyeron preguntas diri-
gidas a explorar este diagnéstico, que sélo se pudo documentar
con certeza en un caso. Numerosos estudios seofialan laos dificul-
tades a las que se enfrontan nifios vy, adolescentes con céncer al
regresar a la escuela. (54,55,56). Lansky (34) reporta en niflos
con neoplasias malignas una inclidencia de fobia escolar del 10%
comparada con ¢l 1.7% para la poblacién general. Segin las obser
vaclones del mismo autor, en estos cases la fobla escolar ocurre
a edades mAs tardias que las habituales. El diagnéstico es dl[i—
cil debido a que las madres y nifios se muestran evasivos cuandg
s6 les pregunta acerca de la asistencia escolar. Estos nifos Llu-
nen gran ansiedad de separacién, ansiocdad de muerte y sintomas
regresivos lmportantes. Otros autores seflalan dlvofsas dreas de
conflicto en estos nifios tales como: temor a hablar sobre la en-
fermedad, preccupaciébn por su imagen corporal, inaslstencia y ba
jo rendimiento escolar. (55,56). El bajo rendimiento escolar pue-
de ser debido al deterioro cognoscitive que se ha reportado en

pacientes que reciben quimloterapla. (57).
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CONCLUSIONES

Después de anolizar los resultados obtenidos podemos 1legar

a las siguientes conclusiones:

I

i

x

Exlstié una discrepancia del 33.3% entre las respuestas
de médicos y paclentes con respecto a las necesidades de

informacién de estos.

De las preguntns consideradas come muy importantes por
médicos y paclentes con mayor frecuencia sélo en dos do

ellas coincidieron: ¢Cuando debo llamar al doctor?

.La rehabilitacién y uso do plernas artificlales

El 33.3% de los nifios y adolescentes entrevistados afirmf
haber abandonado la escuela. Debido al abandono escolar
tan elevado como {nnecesario . es recomendable que los
médicos investiguen mis acuciosamente los motivos del
abandeno escolar y que no los fomenten a menos due sea

realmonte indispensable.

. Existen diferencilas considerables ontre lo que médicos y

nifios con padecimientos oncolégicos consideran importante
respacto a la enfermedad por lo que mayores esfuerzos da
ben realizarsoe para promover la comunicacién médico-paclen-

y fortalecerla.
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1a enfermedad neoptasica es un proceso dindmico, lo gquu nj

fos y adolescentes con cancor evaluaron como Jos nucesido-
des do informiclén mas ImportanLtos, son tan 8610 un corte
transvarsa! de dicho proceso. El médico debe recordar ésto

para poder ayud."li‘ mAs a sus paciontos.

Finalmente qulshira dostacar quo éste trabajo no pretende
dar cunclusiunn!_;. roduccionistaoy sino al contrario, busca fo
mentar @) Interos de los medicos por las necesidades de in-

formacién que requieren los pacienles con clncor.
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CUESTIONARIO PARA EL  PACIENTE

1. INFORMACION BASICA

1= Nombre

2 ~ Fecha de nacimiento

9~ En qué afo de ta escuela vas?

4 - Sexo: Masculino .. Femaniro _

6 = Cual es tu religi6n?l

7 - Quien te acompamb al hospital el dfa en que te intsrnaron?

mamé paph hermano (a) ___ _ alguten més ______
8 ~ Tienes médico familiar?
sl No (salta a la pregunta 12) -

9 ~ Has visitado a tu mé dico familiar desde qus ta realizaron el diagnéstico
de tu enfermedad?

s no (salta a la pregunta 12)

Sila respussta fus st, cuantas veces le has visitado desde que e stis

enfermo?
1~-2 3=~ 4 &5 6 més

10- Platicaste acerca de tu enfermedad con o médico famillar?

sl no




St contestaste que si, loquael médico te dijo concusrda con 10 que

te han dicho an este hospl tal?

si s parecido l no
11 - QuE médico prefieres que te attenda de problemas ﬁédlcas menores
como resfriados?
Mbdico familiar ___ = Médico especiallsta _____
12 - Qué médico prefieres qua te hable sobre tu enfé rmedad y el trata—
misnto?

Médico familiar _ Médico especlallsta _

13,~ Qulén te acompsaiia habitualmente a 1a cifnica?

mam8 paps ____ hermano (a)

ot o

——w. Algulenmés __

1. PARA LAS PROXIMAS PREGUNTAS NO HAY RESPUESTAS CORREG
TAS O INCORRECTAS, CADA QUIEN TIENE SUS PROPIAS OPl—
NIONES, POR FAVOR CONTESTA DE ACUERDO A LO QUE TU PIEN-

SES O SIENTAS. GRACIAS

14 - Est&s asustado por los e xAmenes y tratamientos que te han hecho?

no un poco - bastante mucho




15 « Con qué frecuencia entiendes porque ta hacen exfmenes y para qué
sirve el tratamiento?

siempre algunas veces ___ muy pocas nunca

16~ Qué tan molesto te hacen sentir os exfmenes y tratamientos ?

muy poco bastante mucho

e
17~ Crées qua estos exSmenes y tratamientos son {mportantes?

No St

Porqué?

18- Que oportunidad has tenido da opinar acerca de 108 exfimenes y trata-
misntos que te practican?

mucha bastants poca - ninguna

19= Piensas que la oportunidad de oplnar que te han dade ha sidot
mucha ______ suficlemte _ muypoca _

20~ Plensas que puedes contaglar a otras parsonas de cAncer?

sl no

21~ Los pacientes con clncer plerden el pelo y ésto se debe a3
1a erformedad___ las medicinas quslesdan____ preocupacién __

22~ Como aprendiste lo que sabes del clncer? -

mam8& . papé hermano (a) doctor

otros trabajadores del hospital amigos del hospital
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Libros y materiales educativos TV Radio

otras formas__

- Antss de que te enfermaras tenfas;

menos amigos e1 mismo nmero de amigos_

mis amigos

24 - Antas de que te enfermaras, tus calificaciones en la escusla e ran;

28

m

mejores que ahora __(gual que ahora

o 1 e e ot e e o e et et e e

peor que ahora

- Ahora esths en:

clases normales en bt escuela _. clases especiales

clases en tu casa no vas mAs a 1a escusla

QUE TAN IMPORTANTES CREES QUE SON LOS TEMAS QUE TE
PREGUNTAMOS ABAJD? MARCA CON UNA CRUZ DE ACUERDO

A LA COLUMNA QUE TU CREAS

Muy Poco No es
Importante Importanta| Importante] Importants

Lo que causa el chncer

Cuanto tiempo estaré
enfermo

Cémo mi enfermedad
afectarf mi salud en
el futurc




Muy
Importante

lmbortnnta

poca
Importante

No es
Importante,

4 Qub ten grave es mi
enfermedad?

& Formas como puado
hablar con mis ami-
goa?

6 Qué esperar si el chn
cer se propaga?

7 Cbmo puedo ayudar pa
ra lograr mi salud en
al futuro?

8 Cbémo afectarb el cn
cer micarrera, mi
matrimonie y mi vi-
da?

9 Loquebusca el mé
dico cuando me ex-—
plora?

10~ Cmo puede ger pre
venido el c fincer ?

11 Porqué hacen clertos
exémenes?

12 ¢Cémo puedo ayudar
mas con el- --
tratamiento?

13 (Como la experiencia
de otrosime puede
ayudar 7




Muy

Importanta)

Iﬁmrmnu

Poco
Importanta

No es
importante

14

18

18

19

20

21

22

Estad{sticas sobra la

reaparicién del chncer|

Cuando debo 1lamar al
doctar?

Los resultados de los
exfmenes que el mé~
dico me practica

Lo qua voy a comar -
durants ml enferme—
dad

Como el tratamiento
me ayuda

Qué esperar do chda
tra tamiento qus me
dan?

Qué hacer si olvido
tomar ta me dicina

Los efectos de otras
medicinas que no me
ordent el médico co
mo aspirinas

Los efectos del chn-
cer y su tratamiento
sobre mi as pecto f(s!
co shora
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Muy
Importante

Importante

Poco |
Importants

No es

Importante|

23

24

25

26

27

20

29

30

Los efactos del chn «
cer y su tratamiento -
sobre mi aspecto en el
futuro

Cémo afectaré el c&n—
cer mi papel enla fa-
milfa como enla inde
pendencia

Los efactos del alco—
hol, cigarro, drogas
sobre mi enfermedad

Terapia f{sica Uso
de plernas artificla-
les

La clase de actividad
f{sica que puedo rea,
Hzar

Chmo afect ars mi en

fermedad a otros -
miembros de mi fam{
Ua?

Descubrimie ntos so—
bre el chncer

Cémo puedo ayudar a
pager gastos médicos
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IV LA SIGUIENTE PARTE TRATA SOBRE COMO’ TE SIENTES DE OB~

TENER NUEVA INFORMACION SOBRE TU ENFERMEDAD

1 ~Saber més acerca de tu enfermedad te hace sentir:

méspreocupado ___________ menos preocupado

2 =Sabar mis sobre tu enfermedad te hace sentir deseos de:‘

cooperar mfs con tu tratamiento,

cooperar menos con b tratamient o

3 ~ Con qué frecusncia le preguntas a algulen sobre 10 que te (nguieta?

slempre_____algunas veces pocas veces nunca

4 - A quien le preguntas con mayor frecuencia sobre 10 que ta inquieta?

5 ~ Cuando algo desagradable va a ocurrirte, prefiores enterarte:

tan pronto cormo sea posible e__ Con algo de anticipacién

justo antes de que suceda

.

preferirfa no enterarme

6 - Con que frecuencia plarxsa.s en tu enfermadad?

Todo al tiempo

1a mayor parte dol tlempo

algunas veces rmuy poco tlermpo

7 - Cual as la raz6n principal por la que deseas informaci6n? sefiala solo

una

Para saber que occurre conmi ®___ Para saber que puedo hacer por mi

Para saber como no equivocarme

Para sabe r qué debo esperar an el futuro
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8 -.Cuando plensas lo haces generalmente com_'
sentimientos y razones _____ solo razones ___ solo sentimientos __

8 - Les preguntas alguna vez a tus padres acerca de la enfarmedad?

s o

Qué pasa cuands les preguntas a tus padres acerca de tu enfermeadad?

10 = Discutes tus dudas y preocupacicnes acerca da tu enfarmedad con tus

padres?

J-13 no . (salta a la pregunta 12)

11 - Quien {nicla ta discusién?

yo mamb papé a lgul.en m&a_"

V. EN LA SIGUIENTE SECCION NOS GUSTARIA INVESTIGAR COMO .TE

GUSTARIA RECIBIR INFORMACION SOBRE TU ENFERMEDAD?

12 - Por fa_vor' e numera en orden de importancia las diferentes maneras en
que te gustarfa enterarte de tu anfermeadad? E1 No 1 més importants, -
etc
Revistas TV pelfeulas ____ Libros___ Discusién con otrog_

Platicas con alguien del campo de 1a salud ____paclentaa de tu edad e

Médico especlalista de este hospital __ Médico familiar _ _ otras —




13 - Con cual de los sigulentes te gustarfa hablar sobre tu enfermedad?

enfermera ______ trabajadora soctal médico
psicblogo, psiquiatra mmia, Siractor 0 maestro otro ______
Porqub?

14~ Te gustn ria que estas pléticas se llevaran a cabos
En privado entre i y la persona que seleccionaste an 13

lnE!uyendo A tus padres tncluyendo a alguien més

————— e el i

(especifiqua)

VI LAS SIGUIENTES PREGUNTAS TRATAN SOBRE CUANDO TE ENTE
RASTE QUE TENIAS CANCER. ESTA INFORMACION NOS SERA . ~
UTIL PARA AYUDAR A PACIENTES CON ENFERMEDADES COMO -

LA TUYA VY DE TU MISMA EDAD

16 ~ Cuando te dije ron por primara vaz que tenias clnce r?

cuande me enviaron a este hospitat

-euando biciaron el diagnbstico aquf

an 108 2 prime ros meses posteriores al diagnbstico

3 - § meses despué s de! diagnbatico

més de 6 meses después del diagnistico

. otro (es pecifi qus)'




16 -~ Quien te dijo que tenfas céncer?

médico familiar,__ _ padres_ _ _ médico de este hospital __

médico de este hospital y tus padres

otros pacie nte s del hospital _

no me dijeron, o lo escuché _ me lo imaginé __
(como) otra perscna

17 ~ La persona que sefialaste enla anierlor pragunta e s la qus hublera pre

farido que te dijera?

sl no (quien hubleras preferido?)

18 - Creas que te proporcionaron esta informacifn;

demasiado pronto____ justo a tlempo ____ demaslado tarde [

10 -~ Pensabas que tenfas céncer antes que ta 1o dijeran?

si no

20 ~ Cuando te aenteraste que tenfas cncer que era lo que més te {mportaba

sabar?

21 - Después de que te dijeron que tenfas cincer como reuc}zlonamn_ tus -
padres?

No querfan hablar de ello por temar a molest arme

Estaban da masiado precocupados como para hablar de ello

Fueron de alguna ayuda al discutir sobre algunos aspectos conmigo _ _

Fueron da gran ayuda discutiendo sobre la enfermadad conmigo

Otras reacciones
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22 - Estabas Internado cuando te dingrosticaron el chncer?

sl y no

Que Informacién hublera aido Gtil para tl cuando te fulste del hospital?

VIl EN LA S[GU!E'NTE SECCION NOS GUSTARIA SABER QUE INFORMA

CION PIENSAS SERIA MAS UTIL PARA TI EN ESTE MOMENTO?

23 - Serfa (tii para ti tener més informacién sobre tu enfermedad?

no si (qué informaclén?)

24 - Serfa Gtll para tf que tu familia tuviera més { nformacién sobre tu en—

fermedad?

no st (qué informaclén?)

25 - Serfa de ayuda que tus maestros y amigos tuvieran més informacién so
bre tu enfe rmedad?

no si

(qué Informacibn y porque)




26 - Hay alguna otra necesidad de informacién que ro te hayamos praguntado

y que planses que debamos saber?

Gracias por tu ayuda y cooperacifn
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CUESTIONARIO PARA LOS MEDICOS

1= Nombre 2 -Edad

8- Cual es su nivel de educacién médica?
médico residente médico adscrito ____ jefe de servicio i

médico intarno otro (especifique)

4 - Su area de especializacibn as;

Pediatria Cirugfa Medicina Intorna_ i

Médico familiar Oncologfa Ortopadia

Otro (espacifique)

5 - Desde cuando trabaja con su actual nombramiento?

menos daunmes _ 1-8meses _______7~12meses____

1= 2s8fos _ 2 = 5 aitos 5~ 10 aflos

més de 10 aflos

8 - Durante el (ltlrmo afo que porcentajs de sus pacientas tienen entra 8~18
aflos

menos del 1% 1 - 25% 25 - 50%

51 = 75% mayor qua el 75%
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7.~ ALGUNAS DE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS CORRESPONDEN A
NECESIDADES DE IN;:DRMACION QUE REQUIEREN LOS PACIEN
TES ENTRE 8- 18 AROS CON CANCER. AUNQUE DETECTE AL
GUNOS ENUNCIADOS AMBIGUOS, POR FAVOR CONTESTE CADA

PREGUINTA DE ACUERDO A SUS OPINIONES GENERALES

8 - Quien cres ustad que daberfa ocuparse de los problemas médicos -
menores do los pacientes entre 8 ~ 18 afios de ed ad?

médico especiall sta médico familiar

9 < Con que frecuencia ple nsa usted que los paclentes entre B -~ 18 afos
de edad se asustan por los exAimenaz y TX de esta hospital?

nunca algunas veces

frecuantaments siempre

10 - Quien deber fa hablar a los pacientes sobre el cincer y su TX?

médico farmiliar ___médico especialista de este hospital

otro (e speci fique)

11 ~ Con que frecuencia piensa usted que los pacientes entre 8 y 18 afos tra
tados en esta hospital compranden porque son sometidos a exémenes y

TX?

Stempre frecusntamente

Muy pocas veces . nunca




12 - Qué tan molestos se sienten los pacientes por los exfmenes y sus

T?

poco muy poco bastante mucho

138 - Que oportunidad de opinar piens a usted que deber{an tener los pacien—

tes entre 1os 8 ~ 18 afos en sus TX y exémenes?

nada poca bas tanta mucha

14 - Plensa que la opartunidad de opinar que Henen actualme nte es:

poca bastante justa

demasiada ninguna

16.~ Como plensa usted que los paclentes entre 8 — 18 aRos de edad con ~

clncer conocen més acerca de su enfermedad? Sefiale solo una

ibros y materiales educativos madrs

padre TV radlo

amigos del hospital enfermos ____ otro miembro de la familia_

otros trabajadores del hospital

otros (aspacifique)
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18~ IJ\ SIGUIENTE SECCION INTENTA AVERIGUAR QUE TAN IMPORTAN

TE PIENSA USTED QUE ES PARA El. PACIENTE CON CANCER EN=-

TRE 8 - 18 ANOS, CONOCER ACERCA DE LOS TEMAS ENLISTADOS

ABAJD. COLOQUE UNA CRUZ EN LA COLUMNA CORRESPONDIEN

TE.

TEMA

Muy
Importante

Importants

Poco
Importante

No es
Importante

Qué causa el céncer

Cuanto duraré 1a en-
fermedad?

. Corno afecta r& la en~

fermedad su salud en
ol futuro

Que tan grave esla
enfermed ad

Como podré hablar
con amigos y familia
res de su enfermedad

Que esporar sl el can~
cer se disemina?

Como hacer para lo—
grar la salud en el fu
turo

Cormo afectarh el chn-
cer sucarrara, vida
marital y social?

. Que busca el doctor
al examinar
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TE MA

Muy
Import ante

Importante

Foco
Impartants

No es
Importants

10 Como puede prevant v
ss o) chncer

11 Porque se realizan cler
tos ex&menes

12 Como puede el pacien
to ayudar més ensu ~
™=

13 Como las ax parisncias
da otros pacientes le
pusden ayud ar

14, Eatadlsticas sobre la
rezparicin del cén—
cer

15 Que sintomas repor-
tar al doctor

16 Los resultados de los
axAmenss médicos v
de laboratorio

17 Efectos de la dieta =
sobre la enfermedad

18 Como ayudark el TX
19 Que esperar de C/TX

20 Que hacer an caso de
owidar tomar el me-
dicamanto

21 Efectos de medicinay
no prascritas por el =
médico, como aspiri-
nas




54

TEMA

Muy
Importants

importante

Poco

Importante .

No es
1Importante]

22 Efectos del cdncer so-
bre su apariencia f(si
ca en el presente

23 Efectos del chncer so~
bre su apariencia f{ai-
ca en el future

24 Camo afectarh ol can-
cor su rol famillar en
el futuro (capacidad de
indepandencia)

25 Efectos dal alcohol, ta
baquismo y drogas so-
bre 1a enfarmedad

28 Tereapia fsica, uso de
miembros artificiales

27 Actividades f{sicas que
puede realizar

28 Corro afectarh el chln-
cer &l raesto de la fami
Ha

29 Descubprimientos sobre
el chncar

30 Como ayudar con gastos
médicos




LA SIGUIENTE SECCION INVESTIGA COMO CREE USTED SE SIEN
TEN LOS PACIENTES ENTRE 8 y 18 AROS AL INVESTIGAR MAS

ACERCA DE SU ENFERMEDAD

1 - Conecer més sobre 1a enfermedad hace sentir al paciente:
menos preocupado més preocupado
2- Conocer més acerca de su enfermedad hace que el paciente quieras

cooperar més con su enfermedad

coopera r menos con su TX

8- Conquéd frecuencia los paclentes con chncer preguntan acerca de las -
cosas qus les rmolestan?

slempre algunas veces

. muy  poecas mnca

4 - A quienle preguntan usualmente los paclentes con ciincer acerca de

10 que les malesta?

5 « Cuando algo desagradab{a va a suceder los pacientas con clincer da=
sean saber:

tan pronto como se pueda

justo antes de qus suceda

con algo de anticipacibn

no quisiera saberlo
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@ = Con qué frecuencia plensan los pacientes con clncer ace rda de su an-

10 -

fermedad?

poco muy poco nunca

ot ot e b e e

l.os paclentes con clincor desean informacién principalmente;

para saber que es lo que les ocurre

para saber como ayudarse a sf mismes

para sabar como no come ter errores

para saber que e sperar en el futuro

Los pacientes con cfncer entre los B ~ 18 aflos do edad plensas més —
en funcibn des

principatimente razones

razones y sentimientos

prircipalmente sentimientos

POR FAVOR ENUMERE EN ORDEN DECRECIENTE DE IMPORTANCIA
LAS FORMAS EN QUE USTED PIENSA DEBE INFORMARSE Al. PA—
CIENTE CON CANCER ACERCA DE SU ENFERMEDAD. ANOTE 1 -
MAS IMPORTANTE, 2 MENOS IMPORTANTE, etc

Con cual de los sigulentes deberfa el paciente con chncer poder discu—
tir sobre su enfermadad?

enfermera__ _trabajador social médico

psic6logo, ps iquiatra .Otro (especifique)

56




11 = Usted plenaa que la informacién debe ser proporcionadas

en privado, entre el paciente y Ia persona Gue enunclé en la pregun-

ta 10

—

con \os padres inc lufdos

con otra persona inclufda (especifique)

12 = Cuando es el mejor momento para Informar al paciente sobre el DX?

en el momento en que son enviados a esta hosptfnl

dos meses d espués da hacer el DX

3 - 8 meses despubs del DX

8 meses después del DX otro

13 = Quién ple nsa usted as 1a primer persona en deair al paclente ace r—

14 -

ca de su enfermedad?

médico familtar padres

padres y médico de eate hospital

otros pacientes del hospital

lo escucha en conversaciones
A .

se lo imagina ____ (otro, especifique)

La persona que sefalé enla pregunta 13, debe ser quien le diga al
paciente que tiene céncer?

si no (quién deberfa decirle) _
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15 - Piensa que la mayor{a de los pacientes con céncer sospechan el

DX antes de que se los digan?

st no

16 -~ Despubs de que los paclentes saben que tienen cdncer qub es 10 que

mhs las gustar(a saber?

17 = Plensa que serfa de ayuda a los pacientes saber més sobre su enfer

med ad?

no st (exptique)

18 - Plensa que a la familia le ayudar{a sabe r mhs acerca del chncer? ]

tht st ____.._._(explique)

10 - Plansa que ayudarfa mbs al pacients que maestros y amigos suple
ran més sobre el cincer?

no sh_______ (e xplique),




20 - Hay algo m&s acerca de las nece sidades de informacién del pa~
clents con clncer que quisiera agregar porque lo hubteramos =~

omitido?

Graclas por su tlempo Yy cooperacibn
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DIBUJOS.
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pIiBUJOS

Aunque no es el objoto de éste trabajo realizar un andlisis
de los dibujos de nifios con cancer, los Lncluf para hacer mas tan-
gible la presencia do los pacientes as{ como su espontanci
dad y valor para representarse a si mismos y a la enfermedad.

Todos los dibujos fueron realizados por nifios {ncluidos en el
estudfo, durante su hospltalizacién. Me permitl en tres de eollos
No. 2, 3 v 4 ponerles titulo ya que me parece reflejan con precisi
si6n " La quimioterapia " y sus efectos Indeseables, cbsérvese la
cara de‘l nifio que refleja el malestar quo seguramente experimenta
cada vez que es hospitaliznde y recibe quimioterapia. En el dibujo
3 ése mismo nifio con un aspecto diferente, hasta alegre y que yo
tituld " Nestor sin quimioterapia ". El dibujo 4 representa lo que
Néstor entliende scbre la leucemia: "muchos glbébulos blancos y muy
pocos glébulos rojos". El primer dibujo lo realizél Carles Rafael
de 12 afios que fué amputado por osteosarcoma, Al pedirle que dibu-
jara su enfermedad, &1 la representé con u.na pierna amputada que
contiene al,tumor iluminado-en negro y tiene ya el concepto de que
los tumores me multiplican. Aunque para alqunos lectores éste diby
jo resulte particularmente doloroso debo aclarar qus éste nifio se

A a

raba r blemente p a la amputacién y caminaba con

un miembro artificial. Bl Gltime dibufo realizado por Ariana de 8
afios con un tumor de Wilms que también 1luminé en negro refleja su
buena adaptacién al hospital.

Los nifios tienen valor para dibujar su enfermedad, ;tendremos
nosotros los médicos el mismo valor para hablar con ellos sobre su

enfarmedad?
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DIBUJO # 1

! NILRO DE 12 ANOS
L AMPUTADO POR OSTEOSARCOMA

{\‘—1

1Rodilla
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N* DIBUJO # =2
eNor
" LA QUIMIOTERAPIA "
NESTOR, 8 AROS, LEUCEMIA

JLJ

C ancey



pIBUJO # 3
" NESTOR SIN QUIMIOTERAPIA *
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NoLneleé 11 /71‘?!



NG DPALPAC ABDOEN

DIBUJO # S
ARIANA, 8 ARoOS,
TUMOR DE WILMS.
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