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INTRODUCCION 

EL NIAO V EL CANCER. 

Una enfermedad constituyo un trastorno en ol mun~o interno y 

externo del nino que la padece. El efecto nocivo que sobre el equ.! 

librio familiar tendrá depende do diferlmtos factores, que el psi­

quiatra y el pediatra deben tomar en cuenta, para as1 realizar in­

tervenciones terapéuticas. Estos factores son: 

l. Nivel de desarrollo infantil 

2. Capacidad de adaptación previa del nino. 

3. Dinámica familiar preexistente. 

4. Equll lbrio famil lar actual. 

S. La naturaleza intrínseca de la enfermedad: 

6. El significado de la enfermedad para el nlno y la fa­

milia. 

7. Relacl ón médico-paciente. 

Los padecimientos oncológicos, por su curso crónico y trata-­

miento dificil, constituyen uno de los problemas médicos más serios 

Cuando esto ocurre en una población infantil, la situación se com 

plica más. En las filt!mas décadas los avances en Ja hematologia y 

oncoloola han logrado una mayor sobrevida y remisión de los casos, 

por lo que pediatras .. onc6lo9os y psiquiatras se han interesado C.!!, 

da dia más.. en los aspectos emocionales que afectan al nino y su r!! 

milia. Cl.2,3). 

A continuación se abordan brevemente los factores que el psi .. 

quiatra y el pediatra deben tomar en cuenta cuando tratan ninos y 

adolescentes con enfermedades oncolóqicas. 



l. NIVEL DE DF.SARROLLO INFANTIL. 

La evaluación psiquiátrica de un niJ'lo enfermo, que se encuen­

tra en un ambiente desconocido y amenazante, requiere de una oran 

destroza cllnica. La edad y el nivel de desarrollo infantil const.!. 

tuyon el marco teórico da reforoncin del psiquiatra consultanto.(lt,5) 

Los efeotoS de la hospi ta lizacf ón son di ferontes y se los compren­

de mejorr si.se correlacionan con la edad de los ninos. 

Las repercusiones que la hospitalización tiene en el nino du­

rante el primer ano de la vida, dependen bó.sicameqto do la duración 

del internamiento y el cuidado y afoc'to quo el bebé reciba durante 

éste peC'iodo. Spltz (6) describió una entidad quo denominó hospit.!!, 

l ismo para describir una gama de respuestas que ocurr!an en ni nos 

has pi talizados o recluidos on instituciones, donde debido a la es­

casa atonci6n. afecto y estimulación que rocib1an. éstos ninos se 

tornaban irritables. llorones, inexpresivos, con retardo en su do-

sarrollo psicomotor, marasmo e inclusive la muerto. Este cuadro ha 

desaparecido do los hospitales, debido a que en la actualidad so r2 

monta la vi si ta frecuento de los padres e incluso si los casos lo 

requieren se permite su estancia dentro del 'hospital. 

Los ntnos en edad pre-escolar manifiestan uno gran ansiedad de 

separación al sor hospltalizad~s y que Bowlby (7) ha descrito en tres 

fases distintas: 

A. Protesta. El ntno llora en forma aguda, intonsa y vigoroso, roa 

liza intentos por retener a su madre cerca, trata de 

evitar que se vaya. Los ninos un poco mayores pueden 

suplicar y tratar de llegar a un acuerdo con sus padres 

B. Desesperanza.El nino se muestra mel)OS activo, su llanto os mong 

tono y menos vigoroso. So mantiene apartado y parece 

haber perdido la esperanza. 
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c. Desinterés. El nifto parece mfls alerta. acepta los cuidado• do OJ! 

fermer1a, establece nuevas relaciones, aunque éstas 

por lo general son temporales. Si el nino se somete 

a nuevas y prolongadas hospital izacionos. como SUCQ 

de en las enfermedades crónicas, realizará numorosos 

vinculas superficiales, inconsistentes, con ropeti· 

das pérdidas dolorosas 

Anna Freud y Bowlby sostlenon quo SI ésto patrón do pérdidas 

se mantiene, el nino tendrá dificultad en el futuro para ostoblacer 

relaciones afectivas, durndcras y estables. (7, 8). 

El nino en odad escolar además de experimentar ansiedad de s2 

paración. puede vivir la enfermedad como un castigo. Las fnntasias 

que éstos ninos elaboran alrededor de su enfermedad son, a menudor 

mí\s aterrorizantes y amenazantes que el conocimiento del diagnóst! 

co do su padecimiento. Es común entre ellos, creer que se enferma­

ron por "no comer bien", por "pelear con un hermano". "ser desobe­

diente", "tener malos pensamientos", etc. Puoden utilizar la onfer. 

medad como un intento por reconciliar padres que so han divorciado, 

aunque también pueden ser testigos de separaciones y conflictos en. 

tre sus padres. y sentir culpa y ansiedad por ésto. 

Al lg:ual que los pro-escolares, los escolares también muestran 

conductas regresivas como la pérdida en el control do osfinteres, 

as1 como una mayor demanda do amor, atención y cuidados matornos.(8). 

Los adolescentes pueden mostrar agresión y hostilidad por la 

dependencia que implica la hospi tallzaci6n. Son comunes !ns actl t!! 

des de rebeld1a y rechazo a tratamientos médicos, qÜirúrqicos asi 

como procedimientos diagnósticos. Las amputaciones y calda del polo 

secundaria a la quimioterapia, despiertan preocupación por la autQ. 
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imagen, Y pueden constituir obstáculos en su desarrollo psicosoclal 

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

2. CAPACIDAD DE ADAPTACION PREVIA DEL N!NO. 

Es fundamental que el· psiquiatra realice una investigacl6n el! 

nica minuciosa y detallada acerca de: hospitalizaciones previas, In 

tervencionos •quirúrgicas, otras enfermedades, separaciones de la fg, 

milia, situaciones de crisis, psicopatologfa anterior, etc. 

¿Cómo so conduce el nino anto éstos eventos? • 

Una adecuada evaluación respecto de óstns circunstancias per­

mitirá al psiquiatra realizar predicciones sobre posibles respues­

tas del n1no a procedimientos diagnósticos, futuras intervenciones 

quirúrgicas, cooperación al tratamiento, manojo de información mó­

dica, etc. También le permitirá detectar ninos y adolescentes vul­

nerables y do ésta forma planear intervenciones psicotorapéuticns 

preventivas. En general se puede decir quo toleran mojar la hospi­

talización quienes hnn estado separados de sus padros por periodos 

breves, durante las vacaciones, o fines de semana, que quienes nun 

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

3. DINAMICA Fl\l'!ILIAR PREEXISTENTE. 

Es importante conocer el grado de cohesión familiar, as! como 

su estructura y dinámica. Aquellas familias bien fnteqradas toleran 

mejor las crisis .. son más cooperadoras y por lo tanto más capaces 

de dar apoyo al paciente. Sin embargo las enfermedades crónicas c2 

mo ol cáncer, tienen efectos devastadores sobro las familias. En un 

estudio realizado por Kaplan (ll) en 40 familias encuestadas tres 

meses posterior a la muerte do un hiJÓ .. más del 50' cursó con pro­

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



de éstas familias los dos progoni tares. o uno do ellos presentaron 

síntomas psiquiátricos. psicosomáticos o bobino en exceso. y en 25 

surgieron problemas con los otros hijos. A ésto respecto se han ªl? 

tudiado las reacciones emocionales de los hermanos de pacientes con 

leucemia. cuyos trastornos más frecuentes son; culpa. ansiedad. d!! 

presión. ansiedad do separación, enuresis. fobia escolar. bajo ren 

dimicnto escolar, cefnlen y dolor abdominal inespec!ficos. (12). D!? 

bido a éstos hallazgos se considera a l~s familias de ninos con eón, 

cor susceptibles do dosarrol lar psicopatoloqia. por lo quo requfe .. 

ren do apoyo psiquiltrico. El manejo del nino con cAncor siempre dg 

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

42QU!J,!BRIO FAM!l,IAR ACTUAi, 

La primera entrevista quo el psiquiatra suele tener con la f-ª. 

mllia, ocurre cuando ósta ya conoce el diac;móstico. Para los padres 

do ninos con enfermedades fatales, el proceso do duelo so i_nJclo an 

óse momento. Las respuestas omocionalos que so observan on olios Be 

denominan reacción de duelo anticipatoria. ésta se caracteriza por 

depresl6n, carajo, hostilidad y culpa, (12). Después de ésta roaccl6n, 

los padres Inician lo que se conoce coma duelo antlclpeda, (1,12,13,ló). Bowlbv (IS), lo he 

dividido en las siguientes fases: 

Fase de embotamlonto de la sensibilidad. 

Los padres de ninos con enfermedades fatales so sienten atur .. 

didos, nada les parece real y requieren de algunos dios para acep­

tar el diagnóstico y sus consecuencias. Es comO.n quo oxporimenten 

sentimientos hostiles hacia el médico que comunica ·ol diaqnóstico. 
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Faso de incredulidad e .intentos do revertir el desonlaco. 

Durnnto ésta fase se ha recibido el mensaje del módico, poro 

se lo cuestiona con vehemencia. La incredulidad so refiere a 2 faQ 

tores principales: la cert~za dol diagnóstico y la fatalidad del pro­

nóstico. cuando la noqación es parcial y temporal, sirve como mee!! 

nismo de _defqnsa, pero cuando es muy acentuada impide ln comprensión 

d~l programa torapóutico propuesto y su útil participación en 61. 

Este punto es de particular intorós en nuestr:a cultura, ya que 

es on 6sta fase cuando los padres suelon recurrir a los "tratamlen. 

tos alternativos" (ingestión de pildoras do vibora do cascabel, 11!!! 

pias, brujerias, etc.). La intervención juiciosa y respetuosa dol 

médico, logrnrA mayores beneficios que una actitud autoritnrln o! 

rracionnl, cuyo único resültndo sord el abandono del tratamiento en 

perjuicio del paciente. La hosti lldad hacla el personal módico y PJ! 

ramédico, desaparece cOnformo el tiempo pasa y los padres comienzan 

n enfrontar el diagnóstico de mAnera mfls real is ta. 

Fase de desorqanizlsción y reorganización. 

cuando un nino ha estado enfermo durante muchos meses y lasº! 

paranzas so han visto destrozadas una y otra voz, el progenitor se 

muestra mlls dispuesto a aceptar la realidad en forma gradual. El cur. 

so que sigue el duelo depende en nl to grado de la relación entro los 

padres. Cuando pueden compartir el proceso do duelo y pasar juntos 

de una fase a la otra, y cada uno cuenta con el apoyo y consuelo del 

otro,. el resultado del duelo es favorable. Por el contrario, cuan­

do hay conflicto entro ellos y falta da apoyo mutuo. la familia pue­

de di sol verso, o aparecer trastornos psiquiátricos en algunos de sus 

miembros como ya se senal6. 



Parte de la labor del psiquiatra os facilitar la elaboración 

de cada una de éstas fasus. promover la comunicaclOn famil 1nr y d§ 

tectnr aquellas famil !as vulnerablas. 

Formas indeseables de duelo puodon surqlr cuundo las fases on 
tes dosc:rltns no so completan en forma satisfoctoria. El duelo an .. 

t:;lclpado y completado antes do que el paciente fallezca produce on 

el nU\o profunda!l sentimientos de abandono. (1), cuando los padres han 

mantenido una relación ambivalente con su hijo antes do la enferm! 

dad o como consecuoncia de ésto, pueden desarrollar después un du,g_ 

lo ambivalente con intonsos sentimientos de culpa y deprosl6n. (l6J. 

Por liltimo estén aquellos padres quo jamás se sobreponen a la pér­

dida y que como consecuoncla desarrollan una forma anormal de du?­

lo que en psicopntoloqla so conoce como duolo no elaborado. (16). 

En un estudio roal1zado por ~·r1odman (J4). observó que casi un 

tercio do las parajas quo habinn perdido un hijo decidian componaar .. 

lo teniendo otro. Existen motivos para dudar do la conveniencia do 

éstos reemplazos inmcdlatos, ya quo existe ol peligro de que no se 

complete ol duelo por el hijo perdido y so vea, en el nuevo bebé nu 

sólo un reemplazo slno el retorno del que ha faltecldo. Esto puede 

conducir a una relación deformada y patolóqlca entre los padres y 

su hijo. Rs mejor quo los padres osperon un ano o mfls para podar ast 

reorqanizar la imaqen del hijo perdido Y conservarla como un recuer~ 

do vivo, poro distinto de cualquier otro hijo quo puedan tener en 

ol futuro. Cl5J 
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5. LA NATURALEZA !NTRINSECA DR LA ENFERMEDAD. 

El presente trabajo se ocupa do las necesidades de información 

qua tienen los ninos y adolescentos con cáncer. las r-epercusiones 

que ésta enfermedad produce sobre la famll ia, ol médico y la vida 

del paciente. 

El térmiJ.lO "cáncer" es muy amplio, ambiguo y conl tova una r:o· 

nnotao16n siniestra. fatal y de incurabilidad quo no siempre san ciar .. 

tas. (17). 

lOué es e 1 cáncer? 

El cáncer no es UNA enfermedad, existen en la actualidad mlls 

do 100 diferentes formas cltnlcas de cáncer, con manifestaciones y 

comportamientos biológicos diferentes. (17). Por eso ol médico no 

debiera usar éste término a la ligera. Cada dia son más los médicos 

que se oponen a emplearlo y probablemente en el futuro caiga en dg 

suso. Sin embargo como Se empleará en éste trabajo en forma repet! 

da, resulta necesario definirlo. 

El cáncer os un término que se utj 1 iza para designar un cree! 

miento anormal de células, que puedon invadir tejidos sanos o dis!! 

minarse a órganos dlstantos. (17). 

Como ya se •senal6, el clmcbr puede tener diferentes manifest!! 

oiones cl1nicas, y por lo tanto tos tratamientos y pronósticos son 

también diferentos. Hoy en dla se sabe por ejemplo, que hasta el 501' 

de los pacientes con leucnmias linfoblO.sticas que reciben tratamien­

to oportuno y adecuado, alcanzan sobrevidas mayores a 5 anos, mien 

tras que en las leucemias no linfobl6sticas, apenas el 10\-15\ de 

los pacientes alcanzan la misma sobrevida. (18). 
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La cirugin, la qulmioter,1pia, los procedimientos diagnósticos 

cada d1a mlts precisos imponen al paciente un costo emocional eleV!! 

do, que exige un trabajo interdisciplinarlo constante y organizado. 

Es responsabl lidad del psiquiatra favorncor óste trabajo interdis­

ciplinario que se conoce como "psiquiatria de enlaco", ésta subos­

pecialidad de la psiquiatría so originó en Estados Unidos on los anos 

1930-1945, siendo Dillings el primero en•utlliz.ir el término pslqula­

trla do enlace para denominar aquellas f.uncionos que van más allá 

de la simple interconsulta, y que permiten lo realización del tra­

bajo en equipo multidisciplinario, en el que intervienen además del 

psiquiatra, médicos no psiquiatras, personal paramédico como onfe.!:, 

meras, psicólogas, trabajadoras sociales asi como la familia del ,P!! 

ciento, y que tiene como objetivos centrales prevenir o disminuir 

la morbilidad psiquiátrica entre los pacientes hospitalizados, as1 

como ensenar al equipo módico y paramédico no psiquiátrico el man,!! 

jo y comprensión do los problemas psicoló\Jicos menores quo surgen 

con mayor frecuencia en un hospital general. (2, 10, 19, 20, 21, 22). 

En el hospital 20 de Noviembro su trabaja de acuordo a un mo­

delo de manejo del nino con enfermedades catastróficas. (22). En és­

te modelo do trnbajo, so entrevistan a los pndros de los pacientes, 

a los ninos enfermos, a los médicos tratantes, con el objeto d') pro­

mover la comunicación entre el los y cuando es necesario intervenir 

para ayudar en la elaboración de la información. 

Es importante que ol cirujano, oncólogo y pediatra conozcan las 

reacciones emocionales do ninos y adolescentes que son sometidos a 

amputaciones, hay estudios que demuestran que éstos pacientes Jun 

to con sus familias atraviesan por fases semejantes a las descritas 

para el duelo normal. (23). 



Este es un duolo corporül més doloroso y dificil. ya que el ob­

jeto perd1do en óste coso forma parte del s 1-mlsmo. Algunos n1t"los 

desean saber qué hicloron con la extremidad amputada. ¿La entorro­

ron. o la incineraron? (24). Bs int:orosantc sabor que entre los nl 

nos amputadQS es raro encontrar mlombros fantasma dolorosos, jamás 

ocurren on ninos con amputaciones congónitas. y cuando las ciruglos 

son ro.:ilizadas antes de los dos anos de odad~ o una prótesis so cg_ 

loca a la mlsma ednd, éstas son incorporadas a la imagen corporal. 

Los nlnos mayores a quienes se les ha ·colocado una prótesis roqui~ 

ren do tiempo pnra adaptarse a olla, al principio suenan que cami­

nan con sus piernas. conformo la .acoptación es mayor. la prótesis 

aparece en sus suen.os. Los dlbujos do nii'\os con ox.trcmidadcs ampu­

tados que se han adaptado on forma sotlsfnctoria. omiten o dibujan 

m6s pequena la extremidad amputa.da. io contrario se ha observado on 

n1nos con pocn adaptación a la amputación. (24). 

Los adolescentes atraviesan por una otapn en que ocurran cam­

bios somáticos quo despiertan ol intorés y una intonsa preocupación 

por la nutoimaqen. Es también una etapa de transición encaminada R 

lograr su identidad, la aceptación o el rechazo de sus campaneros 

es su prlncipnt" prcocupaclón. (•25, 26, 27). Por éstas razones es más 

dificil para el adolescente enfrentarse n amput.acioncs o cualquier 

procedimiento que al tora su esquema corporal. ( 1). 

Los mecanismos do defensa mfts comú.nmento usados por ninos y !!. 

dolescentos mlnusvAlldos, son los do negecl6n y la identiflcac16n 

con ol n9resor1 el ejemplo mlls claro de esto son aquellos nirtos SQ. 

metidos a amputaciones que desean convertirse en cirujanos ortopo .. 

distas. (26). 

10 



Es importante que el psiquiatra recuerde que éstos nil'\os som,!! 

tidos a cirugias ortopédicas constl tuyon un grupo vulnerable, como 

lo demuestran estudios que revelan una mayor frecuencia do deprcs!6n 

con ideas de suicidio entre éstos pacientes. (29). Por eso es nec!!_ 

sario el abordaje psicotorapóutico pre y postoporatorio que dismi­

r1uyun las reacciones do ansiedad y hostllidnd. (30). 

Se hu estudiado ol desarrollo psicas'ocial en nil'\os y adoloscen-

tes con c6ncor que fueron sometidos a cii-ugias mutilantes o que son 

portadores de alguna deformidad flsicn secundaria a la enfermedad. 

Algunos autores sostionen que la desadaptación psicosocial no seco­

rrelaciona en forma significativa con ol grado de mlnusvalia flsi­

ca. (31). Sin embargo otros ostudios real 1 zndos on ni nos y adoles·-

cantes sobrevivientes al ctmcor muostrnn secuelas psicosocioles r!!· 

siduales caracterizados por ansiedad, depresión, y pobre autoestima. 

Esto ocurre con mayor frecuencia cuando la enfermedad se prosontó 

en la edad escolar o durante la adolescencia. (32). 

Investigaciones realizadas en nit\os pequenos sometidos a hos­

pitalización que fueron encuestados varios anos después, demuestran 

que éstos ninos presentan mayores dificultados de adaptación y pr2 

blcmas psicológicos con rospocto o sus hermanos que fueron usados 

como grupo control. (33). 

6. EL SIGNIFICADO DE l.A ENFERMEDAD PARA EL N!NO V LA FAMILIA. 

El significado de la enfermedad para cada familia y paciente 

será diferente, y esto depende do una serie do variables que el psi­

quiatra debe investigar. La existencia de .Jo misma onformedad an ptro 

miembro de la familia, enfermedades distintas aunque parecidas en 

su cronicidad, muerto de otros hijos o familiares cercanos. (4). 
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Otras variables importantes son; el medio socioeconómico.,.. cul­

tura médica, diferencias étnicas y raciales. creencias religiosas. 

Las fami Has con hijos únicos afectados por onfermodadcs fatales tlo­

non mayores dificultades para enfrentar la enfermedad, experimentan 

sentimientos de frustración y aqresJón que son depositados en for­

ma inconsoiento en óso h!Jo único. ( 1). 

No es in'frecuente que los padres se culpen por no haber a ten­

dido sintomas iniciales 'do la enfermedad. CL 14. 34). Con frecuencia 

eJ médico hace un ejorcicJo erróneo do su autoridad racional al fg 

mentar y reaf1rmur éstos sentimientos de culpa, que obstnculizan una 

adecuada elaboración del duelo. 

Bl nino a su vez, elabora fantasías que son más crueles que la 

realidad misma, y so al !mentan do las distorsiones del conocimien­

to parcial quo tienen y quo no discuten porque a sus padres y méd! 

cos les resulta más cómodo emocionalmente. pretender que el pacio!! 

te ignora la realidad de su enfermedad. (35). 

Para ilustrar algunas do las fantasías a las que so haco alu­

sión se mencionan las siguientes: 

Sergio, un nino de 6 anos de edad con leucemia linfobléstica 

diagnosticada un ano antes se "!ostraba muy ansioso y rotra!do des­

de su internamiento. me explicó que tenia· horror al hospital porque 

pensaba que lo iban n operar para curarle la leucemia# el nino to­

leraba la quimioterapia y los demás procedimientos. pero su mayor 

temor ora una ciruq!a que nunca lo iban a realizar pero que él 19-

noraba. 

Miroslava, de 12 anos internada por un toratoma de ovario, pre­

sentaba intonsos sentimientos do culpa y vergüenza respecto a su en­

fermedad, esto se dobla a que antes de !leqnr al hospital un m6d! 
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co le habla dia9n6sticado un embarazo, los padres la sometieron a 

numerosos cuestionamientos y regaflos. hasta que intervino un fami­

liar médico y se hizo el corrocto diagnóstico, poro nadie Informó 

a la nin« del mismo. 

Prano!sco de 11 anos, con diagnóstico do L!nfoma de Hodgkin, 

pensaba que su enfermedad se debla a la contaminación ambiental y 

tenla una crisis de ansiedad porque habla escuchado on la televisión 

qua las nlvoles da cantamlnaclón se hablen olevodo óse dio. 

Estos ojompJos Ilustran cómo Jos nlnos a vor.es so sfonttm mlls atcmorlzodmJ por 

sus fantBstas que por la unfermadad. los módlca5 con frocucncla pltmsan quo su labor 

de información termina con decir al nll'\o su diagnóstico. Muy po­

cas veces pre9untan a su paciento qué se imnqlna de ln enfermedad 

y del tratamiento. Con frocuoncia sur9on confusiones en los ntnos 

qua sólo pueden aclnrnrse rnodianto ln comunicación. Moncionnró un 

ejemplo sobre ósto~ !van un nin.o do 7 anos con loucernla l infoblás­

tica y metástasis a uno do sus test!culos dl6 la sigufento explicf!,. 

c16n de su enfermedad. dijo quu l.a. leucomia so debía a unos óvulos 

qua estaban on su testiculo y de ah1 pasaban a ln sangre, oran de 

color blanquecino y dol tamano de un puntito. llsto nlna habla con­

fundido 9l6bulos con óvulos. se requirieron varias entrevistas con 

6i para que proporcionara ésta informac16n al paldopsiquiatra. 

Los adolescentes pueden mostrarse preocupados por los efectos 

de le quimioterapia y la radioterapia sobre la función reproductora. 

Una adolescente de 14 anos con leucemia en uno entrevista so dcdi­

c6 a preguntar sobre el estado el vil y la paridad da todas las dog 

toras y enfermeras dol piso. cuando se le sug:iri6 sl ésta curios.1 ... 

de.d no estarla más en relación a ollo misma. aceptó con tristeza pe· 

ro con deseos de conocer su futuro a éste respecto. 
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Los adolescentes dc~:>uan sor tratados como jóvenes capaces de 

tomar decisiones y partJcipar on su tratamiento de manera más act.!. 

va, 

7. Rlll,AC!ON MEDICO PACIENTE: 

Todo profesional do la medicinu que trate con ninos y adoles .. 

cantes debó rCcordnr que la relación módico-paciente tJone caract2 

risticas especiales que la distinguen do nquella que se establece 

con adultos. (36), 

Los ninos y adolescentes no tienun edR.d suficiente para deci­

dir acerca do procedimientos diagnósticos, quirúrgicos o torapéut! 

cos. La autorización loqal la proporcionan los padres o tutoras, es 

decir son los adultos quienes deciden. Esto puede generar senttmlen, 

tos de hostilidad en el nino mayor, uspeclalmcnte cuando nadie se 

ocupa de pedir su opinión y sJmplcmento lo comun!can las decisiones 

como verdades absolutas. (37). 

El pediatra y ol psiquiatra en realidad establecen una relación 

con el binomio padres-hijo, la cual doblara sor dinémica y difero¡¡ 

te en cada etapa del desarrollo dol nino. Es sorprendente encontrar 

en la literatura módica articul'?s acerca de la comunicación médico­

paciente en población pediátrica. donde sólo se atiende a las reü­

ccionas de las madres da los ni nos. (38), 

El médico que trata ninos con cáncer enfrenta una de las más 

difioiles tareas# cuyo abordaje emocional casi siempre dosconoce,(14), 

Una de Jas dudas quo generan mayor controversia es 

si se debe comunicar eJ diagnóstico al nirio y adolescente con cán­

cer. El adulto tampoco escapa a ósta .interrogante. En un estudio 

re~l.tzado en una el 1nica de detección de cáncer se preguntó a 740 

pacientes si deseaban conocer su diagnóstico aunque ésto fuera cá.n. 
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cer, el 99% contestó nfirmativamento. (39). En otro estudio se for, 

maron dos grupos, al primero so comunicó el diagnóstico al pacien­

te y la familia, al segundo se le ocultó en conspiración con los 

familiares, surgiendo mayores conflictos entre la familia. ol paclan 

tete y ol médico. (40). 

Algunos módicos rehúsan decir la verdad a los nir1os y adoles­

centes, porque les resulta intolerable la idea de confrontarlos con 

la muerto n tan temprnno edad. El módico. al pensar asi lo que en 

realidad hace os proyectar su concepto do muerte y enformoda_d sobre 

el ni no, que de hecho es muy diferente o la do los ndul tos. "Los ni-

nos no saben acerca de ln muerte, poro deben enfrontar la como adultos" 

(41). Estudios reilllzados on ninos y ndolescontos sobreviviontes al 

cáncer demuestran tener un mojor ajusto emocional. aquellos pncion. 

tes a los cuales so les comunicó el diagnóstico en forma· temprana 

y de manera abierta y honesta. (42). 

El argumento que padres y médicos ofrecen parn no comunicar al 

nino su diagnóstico es ol de querer protegerlos omoclonalmento, sin 

embargo éste protección emocional es on reaalidad para los padres 

y módicos. Los ninos quo más abandonados so sienten son aquellos qua 

se dan cuenta de su gravo enfermedad, y saben quo sus padres no d!! 

sean que so entere por temor a discutir y compartir sus sentimion-

tos. (1, 12). 

Bl médico debe familiarizarse con el concepto que el nino tiene 

do la muerto en las distintas etapas de su desarrollo. So requieren 

de ciertas capacidades mentales para comprender la muerto, éstas in­

cluyen: la habi lldad para distinguir lo animado do lo Inanimado, es 

decir lo viviente de lo no-viviente. La comprensión del tiempo en 

términos del pasado~ presente y futuro. El suficiente proceso secun-
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darlo para comprender la irreversibilidad do la muerte. (43). 

El concopto do muerte en ol nino requiere de un proceso gradual 

que habitualmente se consolida on la adolescencia. El nino antes de 

los 3-4 anos de edad no ttoryo un concepto do muerto. tomo la sopa­

ci6n de sus 'padres a quienes ama y do quienes depende. El ntno en­

tre 4 y 5 .anos muestra curiosidad por los entierros, muertes de anlM 

malos o plantas, ol nino entre 5 y 9 ní'los empieza a concoptuallzarla 

le dó forma antropomórfica. sus miedos principnlos ,se refieren n lo 

mutilación y nl dolor. Es en la adolosCencia cuando so adquiere ol 

concepto do que la muerto es un proceso universal o irreversible. 

Para algunos autoras el concepto de muerto pasa de lo concreto a la 

abstracta, de lo pnrticular a lo univursal y do lo sincrético a lo 

slnt6tico. (1.44.45,46). 

El paciente moribundo confronta a todos los que le rodean con 

su propia muerte, dospori.Andolus sentimientos de carajo, frustración, 

ambivnlcncin, enojo, temor y que muchas veces so traducen on roch!! 

zo y desatención al paciente, quo en forma parndój lea es cuando más 

necesidad do comunicación, atención y cuidado nocesi ta. (47). 

Lo siguiente fué oscri to por un prominente módico en el lecho 

de su muerte: 

" Los módicos han perdido el tesoro que una vez formó 

parte intima de l:l medicina: el humanismo 

J .. a tecnolog!a, eficiencia y precisión lo han 

alejado del calor. compasión, simpat1a y preocupación 

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

su encanto pertenece a otra época. El moribundo recibe 

poco consuelo dal módico mecanizado. " 
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Al9unos ostudios revelan quo los módicos tienen un gran temor 

a la muerte, y que su elección de carrera puede ser un mocAnisma con· 

trafób!co para neutral lzar ése miedo. (3). 

Toda relación humana sin honestidad ni comunicación está con-

denada al fracaso. La relación m6dico-paciento no es la oxcopción. 

Sin embargo, decir la verdad no es la panacea. Hay estudios en los 

que se hn comunicado el diagnóstico a pacientes, que entrevistados .. 
una semana dospuós el 19% negó haber recibido ln información. (49). 

Esta respuesto confirma las observaciono~ do la Dra. Kübler-Ross. 

Dividió las etapas por las que atraviesan los paclontos con enfer­

medades fatales en: 

negación, carajo, nogociación, depresión, aceptación y resiq-

nación. (49,50,51). 

Bl psiquiatra y el médico deben favorecer que los pacientes pa· 

sen de una etapa a otra, sin olvidar que para cada enfermo on par­

ticular existan diferencias en ol tiempo que dedique a cada una. 

Conforme la enfermedad avanza el nino so percata cada dia más 

de que su enfermedad es incurable, y do la posibilidad do que mue­

ra, ha visto que ésto les ocurre a otros ninos en el hospital. Es 

un grave error pensar que un nino mayor de 5 anos, no se dá cuenta 

de su seria situación. (12.37). Discutir con él sus dudas, preocu­

paciones y sentimientos le proporcionará. seguridad, apoyo y compa­

nta, hacer ésto es dificil pero la muerte os algo que nos concier­

ne a todos. Cuando el módico enfrenta éstas situaciones, adquiero 

experiencia y destreza para ayudar al moribundo. (52). 

Con frecuencia los ni nos son aislados por la su.sceptibi lidad 

a infectarse, las visitas son más espaciadas, el contacto con otros 

ninos es restringido, ésto los coloca en una situación de depriva-

ción emocional y afectiva en la que mueren muchas veces. La negat.!,ª 
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va a discutir con el nino los diferentes aspectos de su enfermedad 

a veces producen situaciones aCtn más dolorosas y dif!cilos de man!! 

jar. El siguiente caso ilustra lo anterior. 

'Erika una adolescente de 14 anos de edad, con leucemia en fa­

se terminal·, hija única, cuya madre se opuso siempre a que se comy 

nicnra ol dia.gnóstico a la paciente. Erika so mostraba hostil y agr!! 

si va con los médicos y la madre. So negaba a bai'\arso, al imantarse 

y no aceptaba los medicamentos. Después de varias entrevistas, fué 

capaz de verbnlizar ol carajo y rosontimionto quo oxporimontabn h!!, 

cia los módicos y la madre por haberle ocultado lo grave que era su 

enfermedad, 
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PLANTEAMIENTO. 

Dos prequntas dieron origon a éste trabajo: 

¿Qué necesidades de información tienen los ninos y adolescen­

entre 8 y 18 anos de edad con cáncer? 

¿Qué necesidades de información piensan los médicos que requle­

los pacientes en éste grupo de edad? 

METODOLOGÍA. 

Con el objeto de responder las preguntas del planteamiento y 

analizar sus correlaciones y discrepancias, so seleccionaron dos cue! 

tionarlos disonados por In Dra. Pfefforbaum que utilizó en un esty 

dio semejante. ( 53). 

Los cuestionarios aunque elaborados para una población diferan· 

te a la nuestra contienen on su totalidad preguntas de interés un! 

versal paro médicos que tratan pacientes con enfermedades neoplási­

cas y para enfermos con cáncer que acuden a un hospital para su tra­

tamiento. Los cuestionarios para ol médico y para el paciente con­

tienen u.na sección de información qeneral, otra do caracterlsticas 

demoqrltficas, una parte que explora opiniones y suposiciones acer­

ca de la enfermedad, y una sección especial que investiga la impar 

tanela que dan módicos y pacientes a diferentes enunciados, las res­

puestas en ésta sección están graduadas de: ~Muy importan to", "Impor­

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

CRITERIOS DE INCLUSJON. 

Se seleccionaron médicos que estuvieran en contacto con los pa­

cientes estudiados, es decir pediatras, oncólogos y cirujanos, con 
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diferencias en jerarquia. edad y antigüedad en el hospital. Los 

cuestionarios fueron nutoapl !cadas. 

Los criterios do inclusión paro los pacientes fueron los 

siguientes: pacientos con nooplasins mnlignas entre 8 y 18 anos 

de edad quo estuvierah internados y conocioran su diagnóstico. Se 

solicitó autorización a los padres o a los responsables legales 

de los Ítinos. T\ los pncientos so les pidió cooperación para con­

testar el cuestionario el cual se aplicó en formu de entrevista 

semiostructurada por la misma pe,rsona on todOs los casos. So su§_ 

tituyó la palabra cáncer por el término empleado por el paciente, 

que en la mayoria do los casos fué el nombre do su padecimiento, 

o bien "tumor maligno" 

Se decidió aplicar los cuestionarios do ésta forma yn que 

en la institución ol médico lnformn al paciente de su enfermedad 

empleando ol nombt:c do la misma. 

Para el análisis estad!stico so usó la prueba do chi-CU.2,. 

drada. 
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RESULTADOS 

Participaron en el estudio 16 módicos cuyas odados fluctua­

ron entro 25 y 54 anos, con una media du 34. 6 anos. De acuerdo 

al nivel jerárquico, 7 fueron residentes, 8 médicos adscritos y 

jefe de servicio. Do estos médicos 12 (75%) pertonocian al serv! 

c!o de Pediatria, 2 (12.5\)_o Oncoloq!a y 2 (12.5%) a Clrug!o. 

Estos resultados so muestran or:i la tabla l. 

TABLA l. NIVEL OE JERARQUIA V ESPECIALIZAClílN DE LOS MEDICOS ENTREVIST,,DQS 

JERARQUJA 

Módicos rosldontes 

Médlco!1 adscritos 

Jefe do servicio 

16 

ESPECIALIDAD 

Podlotr!a 

Podlatrlo 

Podlatrla 

12 

Oncologfa 

Oncolagfo 

2 

CJrugJa 

No hubo diferencias siqnificattvas en las respuestas de los 

médicos cuando so compararon sus niveles de jerarqu1a. edad o O§. 

pecialldad. 
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UJ entrevistaron 18 pacientes entre 8 y 18 anos de odad con 

una media do 13.6 anos. De éstos 9 (50\) fueron mujeres y 9 (50%) 

fueron hombros. Los pacientes 3e dividieron arbitrariamente ondas 

grupos. Pacientes entro D y 12 anos do edad (proadolescontes) y 

entro 13 y 18 anos do edad (adoloscontes). El grupo más numeroso 

correspondió a los prendoloscontes con un total do 13 (72. 2%), 

mientras t¡uo los adolescentes sumaron un total do 5 (27. 6%). Es-

tos datos junto con los diugnósticos respoctlvos so muestran en 

la tabla 2. 

TAllll\ 2. 01srnmuc10N DE PACIENTES POR EDAD, SEXO y DIAGNOSTICO 

PREADOLESCBNTBS 

No. EDAD SEXO D ll\GNOST!CO 

l. 6 anos F Tumor do W l lms 

2. o anos M Linfoma de llodgkin 

3. at'\os M Leucemia l lnfobl!Jstlca 

4. ª"ºª M Leucemia linfoblástica 

5. 11 anos F Carcinoma embrionario de ovario 

6. 11 anos M Sarcoma de partes blandas 

7. 11 anos M Sarcoma de Ewing 

a. 12 anos Fibroh1st1oci toma 

9. 12 af\os F Bs tes 1oneuiob1 as toma 

10. 12 anos F Leucemia llnfoblástica 

ll. ·12 anos M Linfoma de Hodgkln 

12. 12 anos F Leucemia linfoblfistlca 

13. 12 anos M Os teosarcoma os tooblás tico 
llOOLESCENTES 

l. 14 anos F Homanqiopcr ici toma 

2. 14 anos F Leucemia linfob!Astica 

3. 15 anos F Rabdomiosarcoma 

4. 17 anos M Carcinoma embr1onarlo de test!culo 

s. 18 anos M Teratoma tos ti cu lar 
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De los 18 menores entrevistados sólo 4 (22. 2\) proced1an de 

México D.F., los restantes 14 (77. 6\) eran originarios de Oaxaca, 

Veracruz, Guarrero, Puebla. Chiapas y Edo. de México. 

Este origen tan diverso do los pacientes so debe a quo ol 

CH. 20 do Noviembre es un hospital do concentración que atiende 

pacientes do todos los estados de la rep(Jblica. 

De un tata l de 30 preguntas y enunciados respecto de la en­

fermedad, los módicos y pacientes difirieron en 10 (33. 3%). Estas 

10 preguntas fueron evaluadas por los ninos y adolescentes como 

MUY IMPORTANTES, mientras que para los módicos fueron poco o na­

da importantes. Esta discrepancia fué estadlsticamente sic;mific!!, 

ti va. Los resultados so ilustran en la tabla 3. 

Del total de 30 preguntas, se enlistaron las 6 que con mavor 

frecuencia fueron calificadas como muy importantes P.or médicos' y 

pacientes. Hubo coincidoncia en dos preguntas que fueron: ¿Cuando 

debo llamar al doctor? y la terapia fisica y uso de pie!'nas ar.t! 

ficiales, Estos resultados se presentan en la tabla 4. 
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24 
TABLA 3 PRÉGUNTAS RESPONDIDAS POR NlliOS V ADOLESCENTES CON CANCER COMO r-IJV IMPORTANTES 

V CUVA DISCREPANCIA CON LAS RESPUESTAS DE LOS MEDICOS FUE ESTADJSTICAMENTE SIGNIFICATIVA. 

!:!\!Y ~ 

~ ~ ~ ~ 
No. % No. % No. % 

Lo que busco ol módico cuando mo expiar~ 

Paclentoo 16 88. 9 IJ. l 
Médicos 25 50 25 

¿COmo puedo provcnlrsb ol cáncer? 

Pacientes 15 83. 3 16. 7 _ ..... 
Médicos 8 50 37. 5 12.5 

¿Porqué se realizan ciertos oxamenon? 

Pee lentos 12 66. 7 33.3 
Médicos 18. 7 10 62. 5 4 25 

Estadfstlcns sobre lo reaparición dol clmcor. 
Pacientes 12 66. 7 33. 3 

Médicos 3 12. 5 31. 2 56. J 

Los resultados de los axomenes que el rOOdJco 

mo practica 
Pacientes Jl 61. l 38.9 

Médicos 18. 7 50 31.2 

¿COmo mo ayuda el tratamiento? 

Pacientes 15 BJ. 3 11. l 5. ,. 

Médicos 7. 43. 7 56.3 

¿COmo arectarb el cllncer mi papel en Jo familia 

como en la lndependonclo. 

Pacientes 14 77.7 J 16. 7 5.6'** 

Médicos 31.2 43.B 25 

¿COmo afectará mi enfermedad a otros 

miembros en mi familia? 

Pacientes 13 72.2 4 22.2 5.6 •• 

Médicos 25 10 62.5 2 12.5 

Descubrimientos sobre el cllncer. 

Pacientes 13 72.2 4 22.2 5.6 . 
Médicos 12.5 56. 2 31. 3 

¿Cómo ayudar a pagar gastos médicos? 

Pacientes 13 72.2 4 22. 2 5. 6* 

Médicos 12.5 4 25 56.5 

* p <.w.; • p <.025 
•• P <.os 'p (.OI 



fABLA 4, PREGUNTAS CONTESTA01\S COMO MUY IMPORTANTES POR Nl~OS/ADOLESCENTES 

CON CANCER Y POR LOS MEO!COS. 

GRUPO Y PREGUNTA 

\!,~OS Y ADOLESCENTES CON CA~CER (N• l B) 

Lo qut1 busco al mC!dlco cuando m~ oxp.loro 

¿Cuando debo llamar al doctor? 

¿COmo puede provenirse al céncor? 

¿Cómo me avutla al tratamiento? 

¿Cómo afectorA el c6ncer mi papel en la 

lamllla (Independencia). 

La terapia flolca v. uso do p!ornao artificiales 

MEO!COS (N· 16) 

88. 9• 

88. 9 

83.3** 

83.J• 

7'/. 7•• 

77. '/ 

¿C6mo puedo ayudar para lograr mi !lD!ud en el futuro? 61. 2 

¿C6mo puedo avudar en mi tratamiento? 75 

¿Qu6 hacer sl olvldo t,Olllar la llledlclna? 68. '/ 

¿Cuando debo llamar al doctor? 6 2. 5 

¿Cómo afectaré el cbncer mi carrera. mi matrimonio 

v mi vida? 

Lo terapia flslca v el uso de piernas artlflcloles 

• p(.cxr; 

•• P <.as 
• o(.IT6 

.. p c:'.01 

62.5 

62. 5 
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TAOLA COHPARATIVA ENTRF. L1\S RESPUESTAS DE MEDI COS Y PACIF.NTES 26 

AL Cl!EST 1 flNAR JO. -------------·---
PREGUNTAS Ml'\' J. INP. POCO J. NO J, 

p M p ~ M M 

--- ----·--- ----- ------·------------------·-------------
l. LO OVE CAUSA EL CANCER 12 5 7 3 
2. l CUANTO DIJ RARA L,\ ENFl!R!1EOAD? 7 o 2 
3, l COMO AFECTARA LA ENFERMEDAD M 1 S1\-

LUD EN El FUTURO? ,, H 6 2 o 2 
4, l QUE TAN GRAVE ES LA ENFERMEDAD? 12 8 :, 3 2 .\ 
5. FORMAS COMO ·1-MOtAR CON MIS MflC105 6 6 8 1 
6. ¿QUE ESPERAR SI EL CANCEk SF 

PROPAGA? 11 o 2 3 
7. l COMO AYUDAR PARA LOGRAR ~I SALUD 

EN EL l'UTURO? 12 13 o 2 
B, l COl"IO AFECTARA EL CANCEll MI CARRERA, 

MI MATRIMONIO Y MI VfDA 12 10 2 4 o 3 
9. 1.0 QUE BUSCA EL MEO 1 en AL EXPLORAR. Jf, ,, 2 • 8 o 2 o 2 
1 O. ¿ rOMO PUEDf. PRE::VEN J RSF. EL. C1\NCER? 15 8 3 6 o o 2 
I I . J. PORQUE. l!ACEN C J ERTOS EXAMENES? 12 3 6 IO o o 
12. l COMO PIJEDO A\'LIDAR MAS CON EL 

TRATAMIENTO? 1:1 12 u o 
13. ¿ COllO LAS EXPER I ENC !AS DE OTROS 

PAC 1 ENTES ME PUEDEN AYUIJAR? 8 " o 
14. ESJADJSTICAS somrn L,\ HEAPARICION 

DEL CANCE:.R. 12 - 6 o 3 o 6 
15. lCUANDO LLAMAR AL MEIJ I CO? Ju 10 5 o o o o 
16. LOS RESULTADOS DE 1.0S EXAMENES 

MEPICUS r DE LABORATOR 1 O. 11 7 8 o 3 o 2 
17. EFECTOS DE LA DI ETA SOBRc l:\ 

ENFERl!Eo.\D. 11 6 7 4 o o 
Is. lCOllO 'IE AYUDA CADA TRATAMIENTO? 1 ~ 2 9 o o o 
19. lllllE ESPERAR DE CADA TRATAl'fl ENTO"I 11 6 2 o o 
20. IQUE fl~CER EN CASO DE OLV 1 DAR 

Tmfl\R EL HEDICAMENTO'l 1-'~ 11 2 

21. EFECTOS DE OTRAS llEDICINAS COllO 
ASPIRINA. 11 2 2 3 

22. EFECTOS DEL CANCER SOBRE LA 
APARIENCIA FJSICA ES EL PRESENTE. 13 6 3 o 

23. EFECTOS DEL CANCER SOBRE LA ; 
APARIENCIA FJSICA EN EL FUTURO. 10 2 3 2 

::?4. ¿COMO AFECTARA EL CANCER El. p,\PEL 
DENTRO DE LA FAHILIA. 14 2 o 2 

25. EFECTOS DEI. ALCOHOL. TABAOUIS'IO Y 
DROOAS SOBRE LA ENFET<MEDAD"I 11 4 o 3 

:.!6. TERAPIA FISICA Y IJSO DE MI EMBJ.lOS 
ARTIFICIALES. 14 10 3 o 2 

:?;. ACTIVIDAD FISICA DURANTE LA 
ENFERllEDAD. 12 8 6 o o 

!!B. ¿COllO AFECTARA EL C:MICER AL RESTO 
DE LA FAlllLIA"? 1 ~' 4 4 JO o 

29. DESCUBRllllENTOS SODRE EL CANCER. 13 2 .\ 4 o 
30. ¿co110 AYUDAR A PAOAR GASTOS 

llEDICOS? !3 :: 6 o 
·-·-----·-------------------------·---



CCllU'ARACION DE PORCENTAJES DE RESPUESTAS OBTENIDAS EN LOS DOS GRUPOS 

1001! 

I 
PRIGUNTA # __ 9_ 

tOOll 

50ll 

M I H 
PREGUNTA #...l.2.... 

. 27 

LO QUE BUSCA EL MEDICO AL EXAMINAR. ¿COMO PUF.DE PREVENIRSE EL C~NCER? 

100" 

'°" 50 

"· I !'PREGUNTA #_l_I_ 
M I14 ,H 

PREGUNTA *--
¿PORQUE SE REALIZAN CIERTOS EXJ\MENES7 ESTAOISTJCAS SOBRE LA REAPAR!CIDN DEL CANCER 

100 
100" 

'°" 50" 

n:Ou11rA i_24 ' 1 2s • PREG,YHTA 11 
¿COMO AFECTARA EL CANCER rol ro- ¿COMO AFECTARA EL CANCER AL RESTO DE LA FAMILIA? 

MI PAPEL EN LA FIV11LIA7 

~ PACIEllTES 

c::J MEDICOS 

141 HUr IMPORTANTE 

II IICPORTAtrrE 

P 1 POCO IllPORTAHTE 

No NO IICPOll~Alft'E 
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COMPAMClON OE PORCENTAJES DE RESPUESTAS OBTENIDAS EN LOS DOS GRUPOS 

100ll 100I 

'°" SOi 

PRIGUNTA : 16 p 
N 1 1>1.P 11 

PREGUNTA # __ 

RESULTADOS DE LOS EXAMENES MEDICOS Y DE LABORATORl!l 
¿COMO ME AYUDA El TRATAMIENTO? 

100I 

SOi 50 

DESCUBRIMIENTOS SOBRE EL CANCl!R. lC!J'IO AYUDAR A PAGAR GASTOS MEDICOS? 

~ PACIEll?U 

CJ NEDlCOS 

I 1 I .. OllTAllTE 

PI POCO IllPOllTAWH 

111 llO I,.CllTAllfE 



DJ:SCUSION 

A continuación so nnal!zan aquellas preguntas en las que hl! 

bo discrepancia ontre las respuestas do médicos y pacientes. Es­

ta discrepancia fué ostadisticamente significativa. Al anaJ izar 

los resultados dos preguntas en suguida so plantono: 

¿Porqué los ninos y adolesccntos evaluaron 6stas preguntas 

como muy importantes? 

¿Porqué los módicos las considotnron como poco importantes? 

Para las preguntas: 

¿Cómo puede prevenirse el cáncer? 

Estadisticas sobro la reaparición del 

cáncer. 

Descubrimientos sobre ol cáncer. 

La importancia que éstas preguntas tuvieron para los pacion 

tos con cáncer encuestados puede deberse al tipo do población º!!. 

trevistada, es decir, estos pacientes son internados por los si­

guientes motivos; a) para realizar un diagnóstico de certeza. b) 

cuando presentan actividad tumoral, c) cuando cursan con infeccio­

nes intercurrentes, d) cuando no so ha logrado buena respuesta al 

tratamiento. e) en fases terminales para control del dolor y me­

didas de sostén. Los ntnos saben quo sólo son internados cuando 

hay complicaciones. Probablemente las respuestas de los ninos r~ 

flojen su preocupación por la reaparición dol cáncer. su esperan 

za de que hayan nuevos descubrimientos que logren su curación. &.Jf 

como la necesidad de saber cómo provenir éstas eñfermedades que 

afectan a otros nlnos como ellos. Tambión es probable que el 11 on. 

torno cien ti fico" que perciben <J su alrededor influya en sus re! 



puestas. Seria interesante rn;¡lizar 6sto mismo estudio en pacien­

tes no hospitalizados para anal tzar si los resultados tienen co­

mo motivación fundamental las causas de la hospitaliznclón o ol 

lntornamlonto mismo. 

Los médicos pueden haber considorado como poco importantes 

éstas pr,eguntns ya que Sus respuestas son nmplias, diftcilos de 

explicar o so desconocen. 

Para· Las preguntas: ¿Porqué se roallzan ciertos exnmonos? 

Los resultados de los examcnes quo o l 

médico mo practica. 

Para explicar la importancia que dieron a éstas preguntas 

los ninos; resulta necesario analizarlas dentro dol contexto ha§. 

pitalarlo. A la mnyor1n do estos paclentos su les practican num_g 

rosos exli.menes; muchos de los cuales son dolorosos: médulns ósens 

biometrins homática;;¡; punciones lumbares, biopsias, etc. su vida 

introhospitnlaria y extrahospitnlaria gira alrededor de estos exll-

monas .. yo que de sus resultados dependen nccJones importuntes c2 

mo ser hospitalizado, ser sometido a nuevos exámenes con base a 

los resultados de los primero!" sor trasladado al servicio de 

lnfecciosoS", luqar que tem~n por el aislamiento al quo son some­

tidos; restricción on ol contacto con otros pacientes por riesqo 

de conta9io, limitación en su actividad fisica, duración de la 

quimioterapia y radioterapia, y, la mayoría do las veces su alta 

esté condicionada a los resultados do los ex6monos quo les prac­

tican 

Parn la pregunta: ¿Cómo me ilyuda el tratamiento? 

Bl tratamiento de éstos paci'cntes os agresivo y con numero-
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sos efectos indeseables que la mayoria do lns veces hacen sentir 

al nino mlls enfermo; ésta es una experiencia nueva, diforonte, de· 

saqradoblo y paradóJJco. Anno Freud (8) lo describe dn lo slqulan· 

te manera: "El nino os incapaz do distinguir ontro el sufrimiento 

causado por su enfermedad y el impuesto desdo afuera para curarlo". 

Se puede argumentar que ésta afirmación os válida para ninos muy 

pequonos, sin embargo, no es raro encontrar pacientes diabóticos 

que t.ienon la falsa creencia do quo Ú.1 lnsul inn los causa ceguera; 

algunos pacientes op116pt1cos rochaznn los medicamentos por con­

siderarlos drogas que causan dependencia, oto. ¿Por quó ol nino can 

céncer no tiene derecho a pensar que el tratamiento quo le admi­

nistran se parece más a un veneno que iJ las medicinas quo está a­

costumbrado? Bsto puedo expllcar la necesidad del pacionto de c2 

nocer cómo puede curarlo eso tratamiento quo tantas molestias lo 

ocasiona. 

¿Cómo afectará el cáncer mi papel en la familia? 

(como en la independencia) 

Bsta prequnta evaluada por los pacientes como muy importan­

te refleja sus necesidades de independencia, que pueden ser exa­

cerbadas por la depondenoia que Impone la hospltolizaciOn. No se 

loqró demostrar diferencias en las respuestas cuando éstas se com­

pararon en los diferentes grupos de edad. En tcor1a los adolescen­

tes muestran mayor interés por su indepondoncia que los preadales­

centes y por lo tanto toleran menos la dependencia que los domen. 

da el internamiento. Es probable que el reducido número do adoJes­

contes incluidos en la muestra haya influido en los rosul tadOs. 
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¿Cómo afectará mi enfermedad a otros miembros de mi fnmi 1 ia? 

Los ninos Y adolescontos con cáncer so preocupan por las roa­

ccioncs emocionales qua sus padres y hermanos tienen frente a su 

enfermedad. Algunos ftngon desconocer su diagnóstico para mante­

ner tr8nquilos a sus padres, privlmdosu de la oportunidad do com­

partJr s.us tomaros y dudas con el los. Estos resultados difieren 

de Jos obtonidos por la Dra. Pfefforbaum, en cuyo estudio los a­

dolescentes evaluaron como poco importante ésta pregunta, lo que 

puedo reflojnr los diforoncias on la ostructura y dinámica do la 

familia estadounidense comparada con la mexicana. Ha sido repor­

tado que las madres do ninos con loucomia en Estados Unidos re­

ciben poca ayudn do los abuelos do los pacientes ( l). Esto con­

trasta con lo quo sucodo on nuestro pa1s. dondo miembros do lo ra­

milla extensa ( abuelos, ttos, primos etc.) colaboran en la aten 

ción del nino enfermo o de sus hermanos cuando los padres posan 

la mayor porto del tiempo en el hospi ta 1. 

Lo quo busca ol médico cuando me explora. 

El CH. 20 de Noviembre es un hospi.tol do ensenanza, gran n.f! 

mero de médicos residentes, adscritos. especialistas exploran fre­

cuentemente a los pacientes que seguramente perciben la importan. 

cia que tiene la exploración f1sicn. 

¿Cómo ayudar a pagar gastos médicos? 

La calificación de ésta pregunta como muy importante por los 

ninos y poco importante por los médicos, puede deberse a que és­

tos saben que el servicio médico es pre-pagada para los derochoha­

bientes, sin embargo los niftos se. dan cuanta de que sus padres de­

ben sufragar parte de sus gastos de traslado. nlimentaclón, alo .. 

jamiento, etc., mientras ellos permanecen hospitalizados. 
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El 33. 3% de los pacientes entrevistados o firmaron haber de­

jado de asistir a la escuela on forma definitiva. Es probable que 

éste alto abandono escolar so deban o fobia escolnr, esto no PU!! 

do nfirmarso con corteza ya quo no se incluyeron preguntas diri­

gidas n explorar este dingnóstico, que sólo se pudo documentar 

con certeza on un caso. Numerosos estudios sonalan los dificul­

tades a las quo so enfrontan ninos Y. pdoloscentos con ctincor al 

regresar a la oscuola. (54,55,56), L?nsky (54) reporta en ninos 

con nooplnslns malignas uno incidoncio do fobia escolar del 10% 

comparada con ol l. 7't paro ln población qonerol. Según las obser 

vociones del mismo autor, en os tos casos la fobia escolar ocurre 

n edades mlis tardias que las habitualos. El diagnóstico os dif1-

oi l debido a que las madres y ni nos so muestran evasivos cuando 

so los pregunta acerca do la asistencia escolar. Estos nif'\os Llu­

nen gran ansiedad de sopnrnción. ansiedad do muerte y s1ntomas 

regresivos importantes. Otros autores sonalnn diversas áreas de 

conflicto en os tos ninos tales como: temor o hablar sobre ln en­

fermedad~ preocupación por su imagen corpoY.nL inasistencia y b!!, 

jo rondlm!ento oscolor. (55, 56). El bajo rondlm!ento escolar pue­

de sor debido al deterioro cognoscitivo que so ha reportado en 

pacientes que reciben qu!mlotorop!a. (57). 
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CONCLUSIONES 

Después de analizar los resultados obtenidos podemos llegar 

a las ~iguiontes conclustonos: 

1: Exlsti6 una discrepancia del 33. 3% entre lns respuestas 

de m6dicos y pacientes con respecto a las necesidades de 

información do estos. 

2. De las preguntas consideradas como muy importantes por 

médicos y pacientes con mayor frecuencia sólo on dos do 

ollas coincidieron: ¿cuando dobo llamar al doctor? 

La rehnbilitación y uso de piernas ortiflcialcs 

3. El 33. 3% de los ni nos y adolescentes entrevistados oflnn6 

haber abandonado la escuela. Debido al abandono escolar 

tan elevado como innecesario * es recomendable que los 

médicos investiguen más acuciosamente los motivos del 

abandono escolar y q!-le no los fomenten a monos que se11 

realmente indispensable. 

4. Existen diferencias consJderables ontre lo que módicos y 

ninos con padecimientos oncolóqicos consideran lmpart.onte· 

respecto a la enfermedad por lo quo mayores esfuerzos dg 

ben realizarse para promover la comunicación médlco-pnclcn .. 

y fortalecer ln. 
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5. La unformt!dad neupl,"lsJca us un pr·ocosu dlnlimfco, Jo 11uu n! 

f\os y 11dolt!ucu11L11s cnn ctrncur uvtlluaron como JoN nocusldd-

des du Jnforni.1clón m.'u¡ Jm11ortnnlu8. son tan Hólo un 1:or·Lu 

Lrunsvursnt du dlch~ proctJno. Rl módico duba ruc:urdor lrnLo 

Pt1ru 11odor ayud.:~r nitrn ,, sus p;icJunlmi. 

6. fJnalmonLc qufsfÜriJ doNLacnr quu listo trabajo no pretende 

d.1r cunclusJu11u~,..rudt1cclu11lttlm; Hlno .si conlrHrfu. busciJ f!! 

fllt!nt.ar el lnt.urus d<: Jos múdfcus JlOr l.:1s rwcesJdadus do in-

form.1cJ6n qun ruquleron los p,1cfunl.11N con cM1cur. 
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CUESTIONARIO PARA El. PACIENTE 

1, INFORlvlACION BASICA 

1 - Nombre 

2 - Fecha de naclmle nlX> 

3 - En q"' allo de le escuela vas?------------------------

4 - Sexo1 Mascullno Fementno 

e - CUal es el nombre de la ciudad y estado en que vlll'fla? ------------

6 - CUal es tu rellgl6n? . --------------------------------

7 - Q•~en te acompaf'i6 al hospital el dfa en que te Internaron? 

mam6 ------ pap6 ------ hermano (a)---- alguien m'9 -----­

e - Tienes m6dlco l'llm\\lar'? 

si __________ _ 
No ---------- (salta a \a pregunta 12) 

9 - Has visitado a tu m6 dlco t'amlllae desde que te real1
0

zaron el dlagn6stlco 

de b.J enfermedad? . 

si no ---------(salta a la peegunta 12) 

st ta respuesta fue !!_, cuantas veces le has vtst t.ado desde que e s~s 

enrermo? 

1 - 2 3 - 4 5 6 m6s 

10- Plattcaste acere a de b.J enfermedad con ot m6dlco famUtar? 

si ---------- no ----------
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SI contestas te que .!!!.• . lo que el m6dlco ta dijo concuerda con lo que 

te han dicho en eate hospital? 

111 ---------- es parecido ---------- no 

11 - Qui m6dlco p1'8tleres que ta atienda de pl'Oblemas m6dlcos menores 

como reafrlados? 

M6dlco famlll ar --------- ""°'dlco es pe clalls ta -------

12 - Qu6 m6dlco pretleres que te hab1e sobre tu ente rmedad y el trata­

miento? 

""'dlco familiar----------- Mlíd leo espe clallata --------

13.- Qul6n te acompa~a habitualmente a la clínica? 

mam6____ pep6 ---- hermano (a) ---- algule n m6s -----

11. PARA LAS PROXIMAS PREGUNTAS NO HAY RESPUESTAS CORRES: 

TAS o INCORRECTAS, CADA QUIEN TIENE su~ PROPIAS OPI­

NIONES, POR FAVOR CONTESTA DE ACUERDO A LO QUE TU PIEN­

SES O SIENTAS. GRACIAS 

14 - Est4s asustado por los ex6.menes y tratamientos que te han hecho? 

no un poco -------- bastante mucho------

~ :; . '';. ,- , .·' 
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1 5 - Con qu6 frecuencia entiendes porque t.e hacen e'x6menes y para qu6 

al rve el trat amlento? 

siempre_____ algunas veces ___ muy poceu1 ----nunca ____ .,:._ 

16- Qu6 tan molesto te hacen senttr los ex&menes y tratamientos? 

poco ----- muy poco ----- bastante ------ mucho -----

17 - crees que estos e>e'me~s y tratamientos son importantes? 

No --------------
Sl 

Porqu6?-----------------------------------

1 e- Que oportuntd ad has tenido de opinar aceren do los ex'mene s y trata­

mientos que te practican? 

mucha bastan ta poca ____ ..:._ ninguna ______ _ 

19- Piensas que la oportunidad de opinar que to han dado ha sido 1 

mucha ------------ suttclente -------- m~ poc_a -----

20- Piensos que puedes contagiar a otras personas de c&.ncer? 

si -----------------
no 

?.1 - l-os pacientes con cáncer pierden el pelo y listo se debe a1 

la enfermedad ___ tas medicinas que les dan ____ preocupact6n ----

22- Como aprendiste lo que sabes del c6ncer? · 

mamA pap6 ----- hermano (a) _____ doctor------

otros trabajadores del t-ospltal _____ amigos del t-ospltal --------
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Libros y materiales eó.Jcatlvos TV Radio ___________ _ 

otru rcrma. ________ (e~plíca\as) ____________________ _ 

23 - Antes de que t.e enfermDras tenías1 

menbs amtgos ___________ el mtsmo número de amtgos _______ _ 

m6samlgos -------------------------------------

24-Antea de que te enfermaras, rus ca\lfi.cactones en la escuela e rana 

mejores que ahora ____________ lgual que ahora---------

peor que at'-ora ----------------------------------

2~ - Ahora eat6a en1 

clases normales en tu escuela -------clases especta\es _____ _ 

clases en tu casa ---------- no vas m6 s a lo escuela 

111 QUE TAN IMPORTANTES CREES QUE SON LOS TEMAS QUE TE 

PREGUNTAlllOS ABA..O? MARCA CON UNA CRUZ DE ACUERDO 

A LA COLUMNA QUE TU CREAS 

MJy 
lmportant• 

Poco No es 
Importante Importante Importante 

Lo que causa e\ cSncer ------- -------- -------- o-.------
Cuanto tiempo esta"' 
enfermo 

3 c6mo mi enfermedad 
arectar6. ml salud en 
el futuro 

------- -------- -------- --------
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4 Qu6 tan grave es mi 
enrermedad? 

Formas COITO puedo 
hab\1r con mls amt­
goa? 

6 Qu6 e•persr si el c6i;!_ 
cer se propaga? 

7 C6rro puedo ayudar P! 
re lograr ml !ia\ud en 
el rubJro? 

8 C6rro arecta r6 el c6n 
cer mi cart""era, mi 
matrimonio y mi vi­
da? 

9 Lo que bu•c a el m6 
dtco cu•ndo me ex= 
plora? 

1 o- C6mo puede s•r pre 
venido e I e 6ncer ?-

11 Porqu6 hacen ciertos 
ex6menes? 

1 2 ¿Cómo puedo ayudai 
més con el· 
tratamiento? 

13 ¿Cómo la experiencia 
de otros;me puede 
ayudar ? 
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MUY 
1 mportonte lmÍ:>ortante 

poco No es 
lmportonto Importante 

~------ ------- ------- -------

~------ ~-------- ------- -------

._ _____ -------- ------ --------

~------ --------- ------- --------

¡......----- ------ L--~---- --------

1------- -------1------- ______ .. 

1----- ~--------1------- ------

1------- ---------1------- --------
1-------



Muy Poco No es 
Importante Importante Importante Importante 

14 EstaéJCstlcos sobre lo _ 
reoperlcl6n del c6 ne ar ------- ,__ _______ _ ----------------

1 5 Cuando debo na me r al 
docter? 

1 e L.oe rosu\tedos de los 
exAmenes que el m6-
dlco me practica 

1 7 L.o que voy a comer -
durante m\ e nterme­
ded 

1 B Como el tra temiente 
me ayuda 

1 9 Qu6 esperer de cilds 
tra temiente que me 
dan? 

::!O Qu6 hacer s I olvido 
tornar \a me dlclne 

21 Los efectos de otras 
nwdlclnas que no me 
orden6 el m6dlco C!!, 
mo asp\rlnas 

2 2 L.os erectes del cán­
cer y su tra tamle nto 
sobre mi as pecto n:s.! 
co ahora 

----- i--------- --------1--------

----- 1---------- -------- --------

'------ --------- ------ :-------·-· 

------- -------- ------- ~-------

-------- --------1--------t-------

~------ ---~----- ------- -------

~------ --------- --------~-------

~---------------- ------- ------
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23 Los erectos del c&n .,,. 
cer y su tratamiento -
sobre ml nspecto en el 
futuro 

24 C6mo arectar6 el cAn­
cel"" mt' papel en \D ra­
milla como en la lnde 
pandencla -

2e Loe ol'actos del alco­
hol, clgarro, drogas 
sobre ml enfermedad 

2 6 Te"apla !l'slca Uso 
de ple r""" artlrlcla­
los 

27 La clase de actividad 
trslca que puedo rea 
\Izar -

2 B C6mo aroct arA mi º!! 
femieda'd a otros 
miembros de ml faml 
11•? -

29 Oescubrlmle ntos so­
bre e\ c6ncer 

30 C6mo puedo ayudar a 
pagar gastos rnlidlcos 
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tmportanto Impo"tanta 

Poco No es 
tmportant~ Importanta 

------1-------

--------~~------ ------- 1--------

-------- ------- _ _; _____ _ 

------- 1--------- ------- --------

--------~-------- ------- ~-------

--------~-------- ------- ~-------

~------1------ -------1--------



43 

fV LA SIGUIENTE PARTE TRATA SOBRE OOIVO' TE SIENTES DE OB-

TENER NUEVA INFORMACION SOBRE TU ENf=ERMEDAD 

-Saber m&s acere a de b.J enfermedad te hace senttr1 

rn6s preocupado------------ meres preocupado-----------

2 -Saber m!s sobre tu enfermedad te hace sonttr deseos de: 

cooperar mú con tu tratamiento, ------------------------

cooperar menos con tu tratamiento ----------------------

3 - Con qu6 r recue ne la le preguntas a atgule n sob"" lo que te Inquieta? 

siempre _____ algunas veces ____ pocas veces------ nunca ____ _ 

4 - A quien te preguntas con mayor rre cuenc ta sobre lo que te lnquteta? 

5- Cuando algo desagradable va a ocurMrte, preneres enterarte: 

tan pronto como sea posible------ con algo de antlctpacl6n ------

just.o antes de que suco da -------- preferiría no enterarme 

e - Con que fre cuencla piensas en tu enfermedad? 

Todo el tiempo------------ la mayor parte dal tiempo-------

algunas veces muy poco tiempo nunca 

7 - Cual es ta raz 6n principal por ta que deseas tnf'ormacl6n? señala soto 

una 

Para saber que ocurre conmigo...,_ Pa,..a seber que puedo hacer por ml _ 

Para saber conio no equlvo,cam"le ------------------------

Para saber qu6 debo espera,. en el futuro --------------------
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e - Cuando piensas lo haces generalmente con~ 

~entlmtentos y razones ----- solo r:ozonos ____ soto senttmtentos ---~ 

. 9 - Les preguntes atg .. ma vez a tus padres acerca de la ent'ermedad? 

si ro 

Qu6 pasa cuando tes preguntas a tus padree acerca de tu enfermedad? · 

1 O - Discutes tus dudas y preocupaciones eco rea de tu ent' eniiedad con tus 

padNJs? 

si------------ ro __ .:_ _____ Jso\ta a \a pNJ¡~.nta 12) 

11 - Quien Inicia lo dlscusl6n? 

:,<> ------ mam6 pap6 alguien mb _______ _ 

V, EN LA SIGUIENTE SECCION NOS GUSTARIA INVESTIGAR COWO TE 

GUSTAR!A RECIBIR INFORMACION SOBRE TU ENFERMEOl\O? 

12 - Por fnvor e numera en orden de tmportancln. tos diferentes maneras en 

que te gustaría enterarte de tu enfermedad? El No 1 más importante, -

etc 

Revistas------TV películas Libros ___ Dlscusl6n con otros' 

Pláticas con alguien de t campo de 18 salud ____ pacientes de tu edad 

M6dlco especialista de este hospital ___ M6dlco familiar:_ __ otras 



13 - Con cual de los s lgulentes te gustería hablar sobre tu enfermedad? 

enfermera ------ trabejadora s ocle!-------- mlt dlco -------­

pslc61ogo, pstqulat~ll ----director o maestro ------otro------

p;,rqu6? ---------------------------------------

14- Te gusto ría que estos ptátlcas se ltevo.ran a cabo1 

En privado entre tú y ta persona que selecct.orias~ en 13 ______ _'. __ 

Incluyendo a tus padres ---- Incluyendo a alguien m&s ------­

(espec!Mque) 

VI LAS SIGUIENTES PREGUNTAS TRATAN SOBRE CUANDO TE ENT~ 

RASTE QUE TENIAS CANCER. ESTA INFORMACION NOS SERA 

L!TIL. PARA AYUDAR A PACIENTES CON ENFERMEDADES COMO -

L.A TUYA Y DE TU MISMA EDAD 

16 - Cuando to d lje ron por primera voz que tenias cáncer-? 

cuando me enviaron a este hospital 

·cuando hicieron el dlagn6stlco aquC ----------------------­

en tos 2 prlme ros meses posteriores al diagn6sttco ------------

3 - 6 meses despu6s del dlagr6sttco --------------------­

m&s de 6 meses des pu6s del di ~gr6sttco ----------------

º tro --------------------------- (especlfl que) 
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16 - Quien te dijo que tenías c&ncer? 

m6dlco familiar _____ padree ____ m6dlco de este hospital-----

m6dlco de este hospital y tus padres ----------------------­

otros pacte nte ~del hospital ----------------------------­

no me dijeron, )'() lo escuch6 ----------- me lo lmegtn6 ------

(corno) ____________ otra persona-----------------,--

17 - La persona que sef'lalaste en la anterior pregunta es 1 a que hubiera pr.! 

ferldo que te dijera? 

sl __________ no ________ (qulon hubieres preferido?) ________ _ 

18 - Crees que te pl"'Oporctonat"'On esta lnformact6na 

demasiado pronto ___ JUsto a ttempo ----demasiado tar"de 

19 - Pensabas que tenías cáncer entes que te lo dijeran? 

si no 

20 - Cuando te e nteroste que tenías clincer que era lo que mlis te 1 mporteba 

sabor? 

21 - Despu6s de que te dijeron que tenías cáncer como reac'ctonaron. tus -

padres? 

No querían hablar de ello por temor a molestarme ____________ .:.;·_ 

Estaban dama slado preocupados como para hnblar de ello---------

Fueron de alguna a}1.Jda al dtscuttr sobre algunos aspectos conmigo __ _ 

Fueron de gran ayuda dlscuttendo sobre la enfeÑ'nedad conmigo 

Otraa reacciones ______________________________ ~------
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22 - Estabas Internado cuando te dla.gnostl'caron el c~ncer? 

si no 

Que lnformact6n hubiera sido útll para tl cuando te 1\Jlste del hospital? 

... ------------------------------------------------

VII EN LA SIGUIENTE SECC!ON NOS GUSTARIA SABER QUE INFOR~ 

C\ON PIENSAS SERIA MAS UTIL PARA TI EN ESTE MOMENTO? 

23 - Sería útl 1 pera ti tener m6s lnformacl6n sobre tu enfermedad? 

no------------ sl _________ (qu6 Información?)--------

24 - Sería Útl\ para tí que tu familia tuviera mh.s Información sobre tu en-

rermedad? 

no ------------
si ________ (qu6 lnformscl6n?) -------

--------------------------~-----------------;---

25 - Sería de ayuda que b.Js maestros y amlgos b.Jvleran m6s tnformaci6n scz. 

bre tu enre rrnedad? 

no -----------
si ------- (qu6 lnformacl6n y porque) _____ _ 
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26 - Hay alguna otra necesidad de lntbrmact6n que no te hayamos preguntado 

y que ple l'Ses que deba rros saber? 

Gracias por tu ayude y ccoperecl6n 
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CUESTIONARIO PARA LOS MEDICOS 

1. - Nombre ----------.,.------------------2 -Edad-------

.3- Cual' es su nlvel da educact6n m6dlca? 

m6dlco residente ----- m6 dlco adscrito---- jefe de servicio ____ _ 

mfidlco lnte rno otro -------- (especifique) 

4 - Su area de especla\lzacl6n es1 

Pedlatrla _____ Clrugío _____ Medicino lntoma _____________ _ 

M6dlco familiar----------- Oncologfo _______ Ortopedia ____ _ 

Otro (especifique) ---------------------------------

5 - Desde cuando trabaja con su actual nombramiento? 

menos de un mes -------- 1 - 6 meses 7 - 12 meses ___ _ 

1 - 2 ailos -------- 2 - 5 ai'los -------- 5- 10años 

más de 10 años-----------------------------------

6 - Durante el Gltlmo a?'io que porcentaje de sus p~clentes ttenen entre 8-18 

si'los 

menos del 1" -------- 1 - 25" ----------- 25 - 50% _____ _ 

51·- 75% -------------- mayor que el 75"-----------------
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7,- ALGUNAS DE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS CQRRESPONDEN A 

NECESIDADES DE INFORMO.CION QUE REQUIEREN LOS PACIEf! 

TES ENTRE B - 1 B Af'JoS CON CANCER. AUNQUE DETECTE A~ 

GUNOS ENUNCIADOS AMBIGUOS, POR FAVOR CONTESTE CADA 

PREGUNTA DE ACUERDO A SUS OPINIONES GENERALES 

B - Quien cree usted que debería ocuparse de los problemas mlidlcos -

menores do tos pacientes entro 8 - 18 años de edad? 

rMdlco ospecl ali eta __________ m6d leo l'amlllar --------

9 .:. Con que fre cuencla ple nsa usted que \os pacientes entre 8 - 1 B. af"ios 

de edad so asustan por los ex6menas y TX de as ta hospital? 

nunca ________________ algunas veces ________________ _ 

frecuentemente _____________ s lempl"'f! __ ..:,. ___________ _ 

10 - Qulen deberín hablar o tos pacientes sobre el cáncer y su TX? 

mEdlco familiar ____ médico especialista?º este hospital-------

otro (aspee( fique) -----------------------------

11 - Con que frecue neta ple nsa usted que tos pacientes entre B y 1 B e.Pk>s tr.! 

tados en este hospital comprenden porque son somettdos a ex6menes y 

TX? 

Stempl""'8 ---------------- frecuentemente --------

MJy pocas veces __ _...:. _________ nunca------------
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1 2 - Qu6 tan molestos se sienten los pacientes por tos ex6.menes y sus 

poco------- mu~ poco ------ bastante ______ _rrucho _____ _ 

13 - Qué oporb.Jnldad de opinar ptens a usted que deber(an tener los pecten­

tes entre \os 8 - 18 oi'ios en sus TX y exámenes? 

nada ___ .:_ _____ poca ------- bastante ______ mucha ____ _ 

14 - Piensa que la oporb.mtdad de opt~r que tienen aCb.Ja\me nte esi 

poca------------- bastante ___________ justa --------

demasiada --------------- nlng..ina ----------------

16, - Como ptensa usted que \os pacientes entre 8 - 1 B aRos de edad con -

c6ncer conocen más acerca do su enfermedad? Señale solo una 

\tbros y materla~es educativos ----------- madre __________ _ 

padre -------------------TV radio ------------------

e.mtgos de\ hosplta\ enfermos---- otro miembro de la famllla ____ _ 

otros trabajadoras do\ hospital ------------------------

otros (especlnquo) 
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16.- LA SIGUIENTE SECCION IN"rnNTA AVERIGUAR QUE TAN IMPORTAt;:!, 

TE PIENSA USTED QUE ES PARA EL PACIENTE CON CANCER EN­

TRE B - 18 Al'Jos, CONOCER ACERCA DE LOS TEMAS ENLISTADOS 

ABA..O. COLOQUE i.A'IA CRUZ EN LA COLUMNA CORRESPONDIEf'i 

TE. 

TEMA 

1 , Qu6 causa e 1 e Anee r 

2 CuantD rurer6 la en­
fermedad? 

3 Como arecta r6. la en­
fermedad su salud en 
el f\Jturo 

4 Que tan grave ea \a 
enfeNT'led ad 

5 Como podrl hablar 
con amigos y famll la 
res de su enl'eNned°á d 

6 Que esporar sl el can­
cer se dlsemtna~ 

7 Como hacer para lo­
grar \a salud en e\ f\J 
tu ro -

B Como afectar& el cán­
cer su carrera , vi.da 
marital y social? 

9. Que busca el doctor 
al examinar 

MJy Poco No ea 
Importante Importante Importante Importante 

------------------------ -----
--------r---------------- -----

-------------------------- -------
--------r--------- -------- ------

-------1--------- -------- ----

-------- --------- --------- ------

------------------------- ------

------- ------- ---------

------------- -------

52 



53 

TEMA MJ.y Peco No es 
lmport ente Importante Importante Importante 

1 O Como puede preven\ ,.. 
se el c'nc•I" - --------- --------~--------

1 1 Porqua •• realizan eler 
toe ex6me,.• - ------ --------- --------~-------

12 Como puede el pacten 
t8 ayudar m6:s en su -­
TX 

1 3 Como las ex perlenelas 
de otros pacientes le 
pueden ayudar 

1 4. Estadísticas sobre la 
re•parlcl6n del cán­
cer 

1 15 Que s!ntoma a repor­
tar al doctor 

1 6 !...os resultados de los 
.,.,menes rn&dlcos y 
do laboratol"lo 

1 7 Erectx>s de la dieta -
sobre la ..,nf'ermed ad 

1 B Como ayudará e\ TX 

1 9 Que esperar de C/TX 

20 Que hacer" en caso de 
ol v\dar tomar el me­
dtcamento 

21 Erectos de me dlclnas 
no prescritas por el -
m6dlco, como aspiri­
nas 

----------------- --------~--------

----- -------- ------ --------

------- ----~----1---------1---------

_ _._ ______________ --------~--------
----------------L-------1---------
------ -------- _______ ,...._ ____ _ 

------- --------- --------~-------

------- --------- -----------------



TEMA 

22 Efectos de\ c6nc er so­
bre su aparte ne ta fís!. 
ca en e\ pres ente 

23 Efectos de\ c~nc:er so­
bre su aparle ne la ft'sl­
ca en e\ fub.Jro 

24 Como afectará el can­
ce1r su ro\ famlUar en 
e\ ruturo (CaPAClda d de 
Independencia) 

25 Efectos del alcohol, ta 
baqulsmo y drogas so": 
bre \a enfermedad 

26 Terapia f!slca, uso de 
miembros art\f le\ ale s 

2 7 Actividades f(slce.s que 
puede rea\\z ar 

2 B Como afect ar6 el c!Ón­
cer al resto de \a r'aml 
\la -

2 9 Oescubrlmlentos sobre 
el cAncer 

3 o Como ayudar con gastos 
m6dlcos 

54 

M;y Poco No es 
lmportllnte Importante Importante Importante. 

------7"" 

------- --------- -------- -------

-------- -------- -------- -------

--------~-------- -------- -~-----

--------~---~---~-------- --------

-------r--------- -------- --------

------- ---------~--~-·-- --------

---~-- ---------~-------- -------
------- ~----~ -------- -------



LA SIGUIENTE SECCION INVESTIGA COMO CREE USTED SE SIE!i 

TEN LOS PACIENTES ENTRE B y 1 B Af\loS AL INVESTIGAR MAS 

ACERCA DE SU ENFERMEDAD 

1 - .Conacer más sobre \a enfermedad hace sentir al paciente: 

menos preocupado ___________ m6s preocupado ____________ _ 

2 - CoroceP" m6s acerca de su cnfer:medad hace que el paciente quiera: 

cooperar m6.s con su enfer'mednd -------------------------

cooperar menos con su TX -----------------------------

3 - Con qué" frecuencia los pacientes con cáncer preguntan acerca de las -

cosas que \es molestan? 

siempre --------------- algunas veces ---------------

muy pocas ________________ nunca ---------------------

4 - A quien \e preguntan usualmente los pacientes con cáncer acerca de 

lo que les rroles ta? 

6 - Cuando algo desagradable va a suceder los pacientes con cáncer de­

sean saber: 

tan pronto corno se pueda ------------------------------

justo antes de que suceda ----------------------------­

con algo de anUctpact6n -------------------------------

no qulslera saberlo 
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e - Con qu6 fre cuenc \a ple nsan los pacientes con cáncer ace rd a de su en-

feNTiedad? 

todo el ttempo ___________ Ja mayor parte del tiempo ________ _ 

poco------------ muy poco ----------- nunca-----------

7- Los paclentes con cáncer desean lnforlT'IBcl6n prlnclpa\menter 

para. saber que es \o que les ocurre -----------------¡--­
para saber como ayudarse 8 SÍ m\!lmoB --------------------

para saber como no come ter errores 

para saber que esperar en e\ futuro -----------------------

8 - Los pacientes con cáncer entre los B - 18 ai"los da edad piensos más -

en ft.lncl6n det 

pMnclpalmente razones ------------------------------

razones y senttmle ntos -------------------------------

prlnctpe\mento sentimientos-----------------------------

9 - 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 IMPCRTANTE, 2 MENOS IMPORTANTE, etc 

10 - Con cual de los stgulcntes debería el pactente con c6ncer poder dtscu­

tlr sobre su enfermedad? 

enfennera ----------trabajador social ________ m6d tco ------

pslc61ogo, ps lqulatra -----------otro (especifique) ----------
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11 - Usted piensa que lo Informo cl6n debe ser proporclonado1 

en privado, entre e\ pactente y ta persona Que enuncl6 en \a pregun-

te 10 

con los padres \ne luídos -----------------------------

con otra persona lnclu(da _____ (especlrique) ---------------

12 - , Cuando es el mejor momento para informar al paciente sobre e\ DX? 

en e\ momento en que son envladQs a este hoeptb.1 

dos me ses d espu6s de hacer el D X 

3 - e mes es de spu6s del DX 

6 meses des pu6s de\ DX otro 

13 - Qu\6n piensa usted es \a prlmer persona en dealr a\ paciente acer­

ca de su en re NT1ed ad? 

m6dlco fa millar padres----------------
pedrea y m6dlco de este hospital __________________ _ 

otros pacientes del hospital -----------------------

lo escucha en conversaclones 

se \o lmeglna ---- (otro, especlftque) --------------

14 - La persona que seña\6 en le. pl"'egunta 13, debe ser qulen \e diga al 

paciente que tiene cincer? 

al no----- (qul6n debería decirle) 
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1 5 - Piensa que \a ma}Or!a de tos pactentes con cáncer sos pechan el 

DX ante s de que se los digan? 

si ____________ _ 

"°---------------------
16 - 0espu6 s de que \OS pacientes saben que ttenen c!ncer qu6 BB \O que 

rn6s les guster fa saber? 

17 - Piensa que a ería de ayuda a loa pacientes aaber m611 sobre su enfe,!: 

mednd? 

si (B><p\lque) ------------------.:.. 

1 a - Piensa que a la familia le eyudarfa ..- r m6a acerca del c6ncer? 

ro ---- si _______ (B><pllque) _______________ _ 

'19- Plensa que ayudarla m&s al paciente que maestros y amlgos supl.! 

ran mb sobre el clincer? 

ro----- si------ (exp\lqueL-----------------
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20 - Hay algo mb acerca de las nece sldadee de lnl'o~mecl6n del pa­

cte nte con c4ncer que qulslera agrega,.. porque lo hubler'amoa -

omitido? 

Gracias por su ttempo ':I cooperact6n 
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DIBUJOS 

Aunque no es el objeto de ésto trabajo real izar un anltlisis 

de los ?ibujos do ninaS con céncer, los lnclui para hacer mtís tan-

qible la presencia do los pacientes as1 como su espontnno! 

dad y' Val~r para ropresentarso a si mismos y a la enfermedad. 

Todos los dibujos fueron realizados por ninos incluidos en el 

estudio, durante su hospitalización. Me permitl en tres de ellos 

No. 2, y 4 ponerles titulo ya que me parece reflejan con precisi 

sión " La quimioterapia " y sus efectos indeseables, obsérvese la 

cara del nifto que refleja el malestar quo seguramente experimenta 

cada vez que es hospitalizado y recibe quimioterapia. En el dibujo 

3 ése mismo nino con un aspecto diferente, hasta alegre y que yo 

ti tul6 " Nestor sin. quimioterapia ". El dibujo 4 representa lo que 

N6stor entiendo sobro la leucemia: "muchos 9lóbulos blancos Y muy 

pocos 9lóbulos roJos". El primer dibujo lo realizó.;, Carlos Rafael 

da 12 anos que fu6 B111putado por osteosarcoma. Al pedirla qua dibu­

jara su enfermedad, 61 la representó con una pierna OJ11putada que 

contiene al.tU11or ilu.mlnado;an ne9ro y tiene ya el concepto de que 

los tumores ae 11ul tlpUcan. Aunque para al9unos lectores 6•te dibJI 

jo resulte particulanoente doloroso debo aclarar que é•te ni no se 

encontraba razonabl-nte adaptado a la a11putación y cM1lnaba con 

un 11ie11bro artificial. l!l 01 tinio dibujo realizado por Ar lana de 8 

anos con un tlllMlr de Wllms que también Iluminó en ne11ro refleja su 

buena adaptación al hospital. 

Los ninos tienen valor para cl'ibujar su enfermedad, ¿tandrelOOs 

nosotros los médicos el mismo valor para hablar con el los sobre su 

enfermedad? 
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DIBUJO # l. 

NitllO DE 1.2 Afilos 

AMPUTADO POR OS'fEOSARCO~I~ 



DIBUJO # 2 

" LA QU IMIOTERAP!A " 

N,ESTOR, 8 ANOS, loEUCEMIA 
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&4 

DIBUJO # 3 

" NESTOR SIN QUlMIOTERAPl/I " 

I 

I 

/ 



DIBUJO ti 4 

" LA LEUCEMIA " 

NllSTOR 8 Mas. 
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[NO QAI PAf A8DO!tM 
DIBUJO ti 5 

ARIANA, 8 ANOS. 

TUMOR DE WILMS. 
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