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RESUMERN

-1

El presente estudic tuvo como ovjetivo, investigar ol exic-
tfan diferencias signifizativas entre nifios sanos y leucdinl
cos en su forma de perelbir dlstintas situaciones relaciona
das con la enfermedad y la muerts. Dichas situaclcnes Impli
caban separacliones, soledad, secretos, despedidas, debili -
dad ffsica, invulrerabilidad y necesidad de hablar de su es
tado. Con este prepésito, se elaboraron 10 l4minas dicefia-
das especlalmente para que los nific: pudleran proyecunr a -

través de relatos, sus preccupacicnes y confliclos,

Dado que segln investlgacicnes previas (Koocher, 1973-1974;

Rochlin, 1967; Orbach y filaubman, 137€, 1979), cabfa la pe-

sibilidad de que las respucst nifios pudieran sepr -
influfdas por el nivel de desarrollo cognoscitivo e¢n el que
se encontraban, se decidid llevar a cabo una evaluacién del
mismo. Al hacer ésto, se cometld también a prueba, la pos-

tura que tomaron Crhach v Jleubman en su entudio (19778~ -

1979), «1 considerar la cruebz de Jemejanzas el WIST-R cn-

e



mo una medida adecuada de dicho desarrollo, comparable a la-
que se¢ obtiene a través de pruebas basadas en la teorfa de -
Plaget, Sobre estas bases, ellos concluyeron en su estudlo~
que el desarrollo cognoscitivo no tenfa relaclén con las dis
torsiones en el concepto de muerte. Por estu razdn, en el -
presente estudlo, se aplicaron a los chlcos tanto la nrueba
de Semejanzas del WISC-R, como una serie de pruebas vasadas-
en Plaget, haciéndose posteriormente, una comparacidn entpe-
los resultados alcanzados en ambas., De esta forma, se pre -
tendfa indagar si a través de ambos tipos de cvaluacidn se -
obtenfan resultados similares en cuanto al nivel de desarro-

11lo cognoscitivo.

La muestra del estudio estuvo formada por 15 nifies sanos y -
15 nifios leucémicos, aparcados en edad, escolaridad y en los
puntajes obtenidos c¢n el test de Semejanzas del WISC-R. EL
estudio se dividid en 3 partes: apllcacidn de las pruebas =~
plagetianas, aplicacidn del Test de Semejanzas del WISC-R y
por Gltimo, la presentacidn de lan 10 ldminas,Para evaluar -
los relatos de las mismas, se hine un andlisis de contenido-
para lo cual se cred un sistema de categorfias que inclufan ~
variables como: temn, personajes, pensamlentos, sentimlentos,
razones, confllictos, enfermedad y/o muerte y desenlace., Pog
teriormente sc investigd la relacién entre las varlables que
resultaron significatlvas y algunos datos personales de  los

nifios referentes a su enfeemedad, a su expericncia con la -

muerte, etc.



Los resultados obtenidos indican que los nifios leucémicos -
mostraron mayor preocupacién por obtener satisfaccién de ne-
cesldades f{sicas, sobre todo al principlo de su enfermedad,
en comparacidén a los sanos, quienes pusieron mfs atencidn en

lograr una mayor segurldad emoclional,

Los leucémlcos se mostraron mis deprimidos ante una situa- -
cidn de soledad que los sanos, Manifestaron también menor -
optimismo en cuanto a 1o que el médlco puede hacer por ellos.,
Exhibieron clerta conciencia de muerte al enfrentarse a una-
situacidn de secretos entre adultos y manifestaron menor preo
cupacién en referencia al rendimlento escolar que los nifios-
sanos, De esta forma se¢ puede decir que existen diferencias
entre los dos grupos en estudio en el modo de enfrentar y -
percibir situaclones que implican separaciones, soledad, se-

cretos y desempefio escolar.

No se encontrd relacién entre estas respuestas y el nivel al
canzado en las pruebas plagetlianas, ni en el Test de Semejan
zas del WISC-R. Tampoco resultd significativa la correla- -
cién entre estos dos tipos de evaluaclién, de lo cual se dedu
ce que dichas pruebas no midieron lc mismo y que por lo tan-
to, los resultados obtenidos a través de cada una de ellas ,
no fueron equivalentes., Aunque el tamaio de la poblaclén -
utilizada fué muy reducido y por ello no podemos llegar acon

clusiones mis definitivas a este respecto, los datos sugleren



la necesidad de revisar los resultados obtenidos por Orbach

y Glaubman (1978-1979).



INTRODUCCION

El miedo a la muerte no es solamente un fenSmeno cultural, -
sino una parte del ser humano. Es quizd este miedo la razén
por la que muchos adultos intentan esconder la idea de la --
muerte a los nifios y racionalizan su ansiedad al decir: los

pequefios estdn demasiado chicos paraentender (Grollman, 1967).

En efecto, enfrentar el fendmeno de la muerte no es fdeil, -
pero ¢por qué resulta ello asi, si es algo con lo que de al-
gdn modo estamos en contacto todos los dfas? Una de las -~ -
principales razones de dicha dificultad, es que el pensar en
ecte fendmeno, nos lleva a enfrentar forzosamente nuestra -
vulnerabilidad humana, cosa que en general es sumamente diff
¢cil de aceptar. Tratamos entonces de ignorar y apartar de -
nuestro pensamiento la idea de la muerte, la cual se conviepr
te as{ en un tabd. Sin embargo, cuando ésta se¢ presenta de
cerca en nuestro alrededor, no estamos preparados para hacep

le frente.



Dicha situacidn se repite generacidn tras generacién, de ma-
nera que intentamos continuar transmitiendo la negacidn de -
esa realidad también 2 los nifios, Queremos convencernos a -
nosotros mismes que ellos no plensan en la muerte. Sinembar
go, muchos autores han demasirado que esa ldea comlenza aapa
recer desde edades muy tempranas en los chleos y que ademds -
estdn interesados en descubrir mis acerca de eila (Nagy, 1943;
Roechlin, 1967; Koocher, 197k; Mitchel, citado por Roocher, -

1974).

{Cémo es gque surge en el nifio la idea de la muerte?, tedme -
se va desarrollando dicho concepto?, jde qué depende que ello
suceda? Todas éstas son preguntas interesantes cuyas res- -
puestas se han encontrado a través de varios estudios reali-
zudos, los cuales confirman la preocupacldn del nific por es~
te tema, 81 ello ocurre en todos los chlcos en condiciones~
de salud, ¢(qué sucede cuando el nifio es presa de una enferme

dad de prondstico ratal?

El objetive de la presente 1nvestigacl§n es preclsamente co-~
nocer cuidles son las reacclones emncionales de entos nifies a
su padecimlenta v si existen diferenclas entre la forma en -
que ellos y los nifios sanos enfrentan situaciones que 1mpli-
quen separaciones, soledad, secretos, despedidas, enfermedad,

frnvulrerabllidad f{stea, ete.



El responder a esta pregunta es muy importante desde el pun-
to de vista del tratamiento que se da a estos chicos, ya que
sus necesidades emocionales forman parte también de su enfer
medad y el conocerlas primero nos ayudard a tratarlas adecua

damente,

Hasta ahora han sido pocos los estudlos controlados que se -
han llevado a cabo con nifics que van a morir. Los autores -~
hablan mids bien de su experiencia con ellos, de acuerdo & Su
percepeidn subjetiva., Es Importante por ello, comparar es -
tos puntos de vista con lnvestlgaciones que Intenten lograr-
una mayor objetividad, Es ésta, otra de las metas del pre -

sente estudilo.

Para llevarlo a cabo, se ditefiaron una serie de ldminas don-
de dos grupos de nifios (sanos y lcucémicos) pudleran, a tra-
vés del relato de cuentos, proyectar las preocupaciones y --
conflictos que les producen distintas situaciones relaclona-
das con la enfermedad y la muerte, En base a ellas se reall

26 posteriormente un andlisis de contenido,

De esta forma se exploraron también, las posibilidades de =
una técnica no tradiclonal de cardcter proyectivo, para estu
diar los conflictos del nifioc. La Investlgacién sobre esta -
técnica podria incrementar en el futuro los recurscs obleti-

vos y practicos con que cuenta el psicdlogo.



CAPITULO 1

FORMACION DEL CONCEPTO DE MUERTE

Entre los autores jue se han dedicado a estudiar este tema y
que estin de acuerdo en que la muerte es un tépico que apare
ce muy temprano en la mente de los nifios (entre 3 y 5 afios),
encontramos el concenso general de que dicho concepto surge-

como un proceso que comienza esponténeamente en la infancia,

Sin embargo, a pesar de que dichos investigadores estén de -
acuerdo en el tipo de ldeas que van emergiendo en los peque-
fios referente al tema, existen dos tendenclas principales pa
ra la interpretacién de las mismas: aquéllos que las expli -
can tomando como base el desarrollo cognoscitivo y/o la edad
croncifgica (Nagy, 1948; Mealer, 1973; Koocher, 1973; KXane ,
19759), ¥ aquéllos que las consideran como un proceso defensi
vo contra el estado de ansledad que dicho tema ocasiona alos

nifios (Rochlin, 1967; Orbach y Glaubman, 1978-1979).



1.1 LA FORMACION DEL CONCEPTO DE MUERTE A TRAVES
DE LA EDAD Y/0 DEL DESARROLLO COGNOSCITIVO,

Uno de los primeros estudlos que se¢ llevaron a cabc para in -
vestigar desde el punto de vista genético, las tecrfas refe -
rentes a la muerte en nifios entre 3 y 10 anos, fué el reallza
do por Marfa Nagy (1948) en Budapest. A través de composiclo
nes escrltas, dibujos y discusiones con los nifios, dicha auto
ra encontr§ distintas etapas en el desarrollo de tal caoncepto,
relacliondndolas principalmente con la edad cronolégica de los

sujetos.

A partir de entonces se suscltaron otros estudlos al respecto
que confirmaron algunos de sus hallazgos y que pusieron en dy
da otros. Empezd asimismo, a surglr informacién complementa-
ria donde no s6lo se hablaba de las ideas infantiles respecto
a la muerte, sino que se empezaban a analizar los contenidos-
componentes de este concepto, c§mo iban desarrolléndose pocc-
a poco en la mente de los nifios y la forma en que se modifica

ban de una etapa a otra.

Otros autores, basados en Plaget, encontraron que existe un -
paralelismo entre las etapas del desarrollo cognoscitivo y las
etapas del desarrollo del concepto de muerte (Koocher, 1973 -

1974; Kane, 1979). Sus hallazgos concuerdan con la teorfa de¢
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este autor que afirma que "... el desarrollo mental es una -
construccidn continua, comparable al levantamiento de un gran
edificio, que a cada elemento que se le afiade, se hace mds sd
lido, ovmejor alin, &l mentaje de un mecanismo delicado cuyas-
sucesivas fases de ajustamiento contribuyen a una flexibili -
dad y una movilidad de las piezas, tanto mayores cuanto mds -
estable va siendo el equilibrio”. (Plagpet, 1975, pag. 12). --
tsimismeo, refiere que éste puede alcanzarse gracias a la exis

tencia de mecanismos funcionales constantes:

- En todes los niveles la accidn supone siempre un interés
que la desencadena.

- En todeos les niveles la intelipencia trata de cemprender

o explicar,

€in embargo, aunque estos mecanismos son comunes en todos los

estadios, varian considerablemente de un nivel mental a ctro,
rues en cada uno se va dando una forrma particular de equili -
brio. El logro de un nivel cada vez mds avanzado del mismo ,

da como resultado la evolucidn mental. (Piaget, 1975)

De c¢sta manera, el ccncepto de muerte va siendo mis completo-
nientras mis se va acercando el desarrollo mental al equili -
brio, v es hasta que el nific alcanza la etapa de operaciones-
formales cuando dicho concepto se acaba de formar. En el pe-
riodo previo a ésta, las teorias referentes a la muerte se ven
ratizadas por el tipo de pensamiento caracteristico de la eta

pa ¢n que el pequefio se encuentre.
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Aunque en general, los autores consideradcs dentro de este -
punto estén de acuerdo en lo expuesto previamente, cada uno-
de ellos divide las etapas de formacidn del concepto de muer
te segin distintos pardmetros, por lo que no existen crite -
rios unificados en cuanto al ndmero de las mismas ni a las -
edades cronoldégicas en que éztas se dan, A pesar de ello, -
serd expuesto a continuacidén un resumen donde se integranloes

puntos principales en que concuerdan los autores:

ETAPA I: MUERTE VISTA COMO SEPARACION Y NUTILACION:

Kilbler~Ross (1969) ; lMealer (1973), hablan de esta etapa ub}
céndola hasta alrededor de los 3-h afios, La caracterfstica-
principal es la existencia de una fuerte preocupaclén por la
separacién y la mutilacién, por ejemplo, cuando atropellan a
su mascota, lMuchos igualan la muerte con accidentes, enfer-
medades o separaciones de seres queridos y pueden reportar -

que ellos mismos han muerto.

En esta edzd es cuando el nifio se preocupa por la integridad
de su cuergo y se siente amenazado por cualquler cosa que --
pueda destrulrlo, Parecen ver a la muerte como otra fasc de
la vida, no como un estado separado y diferente, Experimen-
tan el miedo a =2lla cemo la pérdida de amer y atencidn nece-
saria para sentlrse protegidos fisica y emocionalmente,

(Green, 1967).
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ETAPA 2: LA MUERTE ES UN HECHO REVOCABLE*

Existe una varliacldn considerable en las edades en que 10§ -
autores seftalan el surgimiento de esta etapa, Sin embargo ,
Koocher (1973-1974) y Xane (1379) estdn de acuerdo en afir -
mar qgue pertenece ul perflodo preoperacional por las caracte-

risticas gue presenta.

En primer lugar, se advierte la revocabllidad del pensamlen-
to ya que los pequeiios de esta categorfa niegan la finalidad
de la muerte, insistiendo en que los muertas pucden regresar

a la vida o revivir esponténcamente.

Se observa asimismo, un pensamiento de tipo magico y egocén-
trico que le lleva a guiarse principalmente por sus deseos y
modificar la realidad de acuerdo a ellos., Debido a &sto pue
de hacer que una persona muera por su conducta o etlqueta --
(por ejemplo, "&ste se muere porque es malo,..'), para revi -
virlo mds tarde, Una manifestacién de su egocentrismo son -
las explicacliones que dan sobre el tema basadas en su propia
experiencia, por 1o que no pueden compartir significatlvamen-

las exzperiencias de otros,

* En este estudio se manejarén los términos "revecabilidad" e "irrvevoca
bilidad", en lugar de “reversibilidad” e "irreversibilidad”, que son ~
utilizados por algunos autores que se refieren al tema, para cvitar ~
confusiones con el significado que Piaget otorga a este término al -~
describir los distintos tipos de pensamfento infantil,
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El animismo, caracterfstica descrita por Piaget (1975), tam-
bién en esta etapa y a través de la cual el nifioc le atribuye
vida a los objetos que no la tienen, puede cbservarse en las
suposiciones de los pequefios referentes a que 105 muertos -
tienen sentimientos y funciones bioldgicas similares a aqué-
1las de los vivos., De ecsta ferma, encontraros relatos donde
refieren que el wmuerto tiecne hambre, sed, frio, o bien, se -

siente triste o contento.

Estos nifios se encuentran atados a lo perceptual y pueden con
siderar solamente un aspecto de la situacidn. Por ello la -
muerte es tomada Gnicamente como una descripeién y la conci -

ben dentro de lo obvio y de un "aqul y ahora" inmediato.

ETAPA 3: LA MUERTE ES ALGQ ESPECITICO Y CONCPETC

De nuevo nos encontramos aqui con una discrepancia en cuantc-
a las edades en que sc desarroclla esta etapa. Algunos auto -
res la clasifican entre logs 5 y 9 anos (Nagy, 1948; Green, -
1967 § KUbler-Ross, 1969), otros entre los 7 y 12 (Xcocher, -
1373-1974) y otros mis no mencionan la edad {Kane, 1379), Koo
cher y Kane {idem), coinciden en ubicar a los nifios de esta =
etapa dentro del estadio de operaciones concretas del desarro
llo cognosecitive. Por ello, en sus narracicnes estos nifies -

proponen causas especificas y concretas de la ruerte,
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El pensamiento en esta etapa se caracteriza por estar mis cer
ca de la realidad y por principlos de pensamlento légico, por
lo cual ya no se observa la negaclén que exlistfa en la etapa-
anterior, La muerte se acepta ya como algo definitive, pero-
segln Nagy (1948), Peterson y Mc Cabe (1977-1978), ésto le -
produce tal aversldn al nifio, que desecha este pensamiento -
volviéndolo remoto a su persona., Nagy, al igual que Green --
(1967) y Kibler-Ross (1969), encuentran yue en esta etapa los
nifios tienden a personificar la muerte, es decir, la ven como
"un sefior", o "un esqueleto", o un ser especlal "que se lleva
a la gente", S&lo mueren aguellos a quicn dlcho personaje -
atrape, pero existe la posiblilidad de escapar de é1. Conello
indica Haipy, sc agrega una nueva caracteorfstica a la etapa: la
del artificialismo, por la cual el nlfio considera que todos -

los eventos del mundo son causados por la accién del hombre.

Koocher (1973-1974) y Kane (1979), reportan que elleos no en -
contraron entre los sujetos de sus Investlgaciones esta carac
terfstica de la personificacidén., Sin embargo, Kane estd de -
acuerdo en que los nliios de esta etapa consideran a la muerte
como un fenémeno lejano a su persona ¥ que c¢s causado por -
fuerzas externas, pero afirma que en este estadfo empieza ya
a desarrollarse el componente de "universalidad” de la muerte
(es decir, que todos vamos a morir), lo cual se corrobora con

los hallazgos obtenidos por white en 1978,
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Por otro lado, la misma autora agrega que al principio de es-
te perfodo, 1os pequefios s8lo se daban cucenta de las disfun -
ciones* de los muertos més cbvias (comer,hablar), Cuandoeran
poco mayores cntendfan dus funclores menos cbvias (beber, ofr)s
después reconocen disfunciones sutiles (sentir frfo, cler flo-
res) y otros ya m&s grandes pueden percitlr "disfunclones™ adn

mis sutiles (sofiar, saberse muertos).

En esta etapa tiencn ya la posibilidad de censlderar dos asrec
tos de una siluacidn al mismo tiempo, TLas fdeas -que manelon -
pueden estar cn conflicto o ser congruentes, El paco del ertn
dfo anterior a éste se hizo posible gracias & aue afaden un -
nuevo aspecto a la descripeldn estructural de la muerte, el de

la disfuncionalidad.

ETAPA U: RECONOCIMIENTO REALIS®A Dr LA MUERTE

No existe tampoco un acuerdo entre los autores sobre la edad -
en la que se alcanza esta etapa. Zoocher {1973-197h4) y Kanc ==
(1979) afirman que en sus estudlos, los nifios clasificados den

tro de este estadio contaban con un pensamlento del tipo de -

*Kane utiliza el término "disfuncionalidad" para referirse a las ideas acer
ca de las funciones corporales en lugar de las de los sentidos.
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operaciones formales. Debidc a ello pueden pensar en la muer
te en fornma abstracta y considerar factores ewxistenciales de-
vida y muerte. Esta filtima representa un estado de disfuncio
nalidad internamente causado. LUs en esta etara cuando al fin
se le reconoce totalmente como un preceso bieldgico que inpli-

ca la cesacidn permanente de la vida corporal.

Hagy (1848&) refiere que on este estadio dejan de observarse -
las tendencias caracteristicas del animismo y artificialismo-
y disminuye en forma ccnsiderable el epocentrisro., Como dice
Piaget, la pérdica del animismo, oblipa al nifio a enfrentarse
con el concepto de wuerte y « aplicar una interpretacidn bio-

1ézica a toda la vida que 1o rcdea. (Maicr, 1976)

De lo anterior, podemos concluir sepglin los autores revisados,
que el concepto de muerte va cambiando a través de la vida --
del nifo. Coforme éste va madurando, su conceptualizacidn -
de la muerte va haciéndose cada vez mds exacta hasta alcanzar
el desarrollo campleto, lo cual ocurre como hemos visto, cuan
do es capaz de aceptar en forma total la cesacidn permanente-

de la vida.

Ep referencia a les estudios realizados sobre los componentes

del concepto de muerte, podemos citar en primer lugar a Kane



(1979), quien propone la exlistencia de dlez componentes que
habfan sido derivados de trabajos previos, En sus entreviz
tas con los nifios observa cufintos de dlehos componentes po-
dian manejar los pegueiios y sl 1o hacfan en fovma completa
incompleta, Esto se evalunba seglin o exactitud de los mis

mos en comparacifn con las ideas de los adultos.
La autora define los componentes de la sigulente manera:
1. TOMA DE CONCIENCIA
Es la conclencla de muerte, del estado de los nmuertos
de un evento que sucede. La mucrbte puede sucederle a

cualqulera o ser algo gue hace jue lo viviente muera,

2. SEPARACION

17

o]

Localizacidn de los muertos, dénde estdn los muertos: en

los &rboles, bajo la tierra, etc.

3. INIOVILIDAD

Nociones referentes al movimlento del muerto, Puede ser

visto como totalmente inactivo o parcial o completamente

activo,

4, IRREVOCABILIDAD

Idea de muerte como pepmanente e irrevocable, o temporal

y revocable,



CAUSALIDAD
Qué fué lo que ocasiond el estado de muerte, causas in
ternas, como ataques cardfacos, o externas, como armas

o una combinacibn de las dos,

DISFUNCIONALIDAD

Se refiere a las ldeas acerca de las funciones corpora
les en lugar de las de los sentldos. Pueden creer gue
el muerto es totalmente disfunclonal o que es completa

parcialmente funcioral.

UNIVERSALIDAD
Ideas de mortalidad. MNoclones de que todo mundo muere

que nadie lo hace o que hay excepciones.

INSENSIBILIDAD

Conslderacidn de funclones mentales o sensoriales como
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sofiar, sentimlentos, pensamientos y audicidn, Pueden --

sostenerse ldeas de que los muertos son totalmente insen

sibles o parcial o completamente sensibles,

APARIENCIA

La nocidn de cdmo se ve un muerto; como si estuviese vi-

vo o bien, se ve difercnte,
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10, PERSONIFICACION
Nocidn de la muerte como algo concreto, ya sea una perso

na o0 una cosa.

Kane afirma, segin los resultados obtenldos en la muestra que
utilizé, que el concepto de muerte se desarrollaba segiin la -
adqulsicién de componentes y que todos los nifios mostraban al

gin indicio del mismo:

i

Los de 3 afos, mostraron ausencia y presencla incompleta

de los componentes.

- Algunos nifios de 4 afios, presentaron todos los componen=-

tes aunque fuera en forma incompleta.

- Los de 5-6 afios, rara vez mostraron ausencla de componen
tes, tendiendo a Incrementarse el que se presentaran en-

forma completa,

- A los 7 afios, los componentes estuvicron completamente -
presentes en forma regular, a excepcién del de aparien -

cla.

Se encontrd una fuerte relaclén entre la edad y el desarrollo

del concepto. Segiln el criterio utillzado para la interpreta
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cidn de los datos, se encontrd que la adquisicién de los compo

nentes en la muestra utilizada se daba de la sigulente manera:

El componente de Toma de Conciencla se daba a los tres afos.
Irrevocabilidad, Causalidad, Disfuncionalidad y Universalidad,
se dleron Juntos a los sels afios,

Insenslbllidad a los ocho afios y Apariencia a los doce.

Wihite (1978), por su lado, también lnvestigd la aparicién de -
tres componentes del concepto: Universlidad, Irrevocabllidad y

Cesacidn de funcliones corporales,

Basado en Plaget, postula que el concepto de Universalldad apa
rece espontdneamente en los nifios en la etapa de operaclones -
concretas, pues es en este perfodo cuando emplezan a aplicar -
las mismas reglas en los Juegos a todos los jugadores, es de -

cir, hay universalidad de reglas.

Por otra parte, hipotetiza que los otros dos componentes aumen
tarfan con la edad pero no en relacidn al pensamiento concreto

operacional,

Los hallazgos de su investigacién apoyan las hipétesis previa-
mente formuladas, Sin embargo, es lmportante mencionar que --
también en este aspecto de los componentes del concepto de muer

te, existe mucha discrepancia entre los hallazgos de los auto-
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res y parecen ser necesarios mis estudlos al respecto,

Para terminar, agregaremos el pensamiento de Kastembaum (1974),
quien congidera relevante evaluar la importancia de 1a adqui-
slcidén del concepto de muerte, para el desarrollo cognosciti-

vo,

Este autor afirma que la construccidén de lu realidad impilca-
trabajar con preguntas de reto, direcclonalldad, finalidad ,-

el

1imites y separacién y que todos éstos son problemas po
nados con la muertc. En su opinién, cualguier ccsa que par -
turbe al nifio en el entendimlento de la mucrte, posiblemente-
también perturbard el patrén general de crecimiento cognose!-
tivo y de la personalidad. Si el nifc ve la muerte como una-
catéistrofe opresora sobre la que los adultos no pueden hablar
o enfrentar, puede enrolarse en una posicidn de protlemas pa-
ra conceptualizar el futuro en general o enh adaplarse a las -
pequefias separaciones de cada dfa, Su punto princlpal es que
el desarrollo cognoscitivo y de la personalidad,no se pueden-
entender sl no se entiende primero cdmo progresan cn cl descu

brimiento e integraclén de la muerte.



22

1.2 LA FORMACION DEL CONCEPTO DE MUERTE
CONSIDERADO COMO PROCESO DEFENSIVO

Entre los autores principales que encabezan este enfoquc Loé
rico se encuentran Rochlin (1967) y Orbach y Glaubman (1978-
1979). Estos investigadores sostiencn que el ccncepro inma-
duro o distorsionado de la muerte representa los esfuerzos -
de los ninos para defenderse contra la ansiedad que tal fené

meno les provoca.

Rochlln, haciendo mencién de Freud, refiere que aquéllo que-
amenaza al "self" es contrarrestado por el narelsisme del in
dividuo para establecer un equllibric. EI narclsismo, es la
miquina para recuperar, restaurar y extender los proplos po-
deres, para restitulr la pérdida, para trascender la vida a

través de la inmortalidad,

De este modo, cuando el "self" se siente amenazado por el fe
némeno de la muerte, el narcisismo entra rdpldamente en ac -
cldn y crea toda una serie de defensas que son a las que nos
referimos al hablar de las distersicnes on el concepto de --
nmuerte, Ejemplos de estas dlstorsiones son la creencia en -
la revocabilidad de la muerte, la negaclén de catdstrofes -
obvias, como cuando el nifio en su juepo se reflere a la caf-
da de un avién, la destruceidn total del mismo y sin embargo,

las gentes resultan 1lesas de tan terrlble accldente,
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De esta forma, Rochlin sostlene que el nifio utiliza prinecl -

palmente dos tipos de defensas:

1. Negacién de la realldad, que se reflere a una distorsidn

de la misma, EJ: Los muertos reviven, zomen, etc,

2. Mteracidn de la experiencia subjetiva de inutilidad y -
sentimiento de pérdida por medio de fantasfas Jde otailpo-

tencia e invulnerabilidad,

Los hallazgos de Rochlin en su investigacldn schre el pensa-
miento acerca de lu muerte en nifioc entre treg y cinco afios,
son muy similares a los encvontrados por los autores que es -

tdn a favor de la lInterpretacidn del desarrollo cognoscitivo:

- La muerte es revocable,

~ Los muertos tienen funciones bloldgicas.

- En la muerte se plerden muchas funciones pero &stas se re
cobran como antes o aﬁn en forma mayor gque durante la vi-
da. Este fendmeno es considerado entonces una 1liberacidn,
Las limltaciones impuestas por 1la vida se trascienden en-
la muerte, Esta defensa es la base del pensamicento reli-

glosa,

- Existe una asoclacién entre el estar muerto y ser abando-

nado,
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- Las causas de la muerte no son naturales sino resultado -
de ciertas relaciones entre la gente: pleltos, desaffos ,

venganza, etc,

- Introduccidn temprana de la moralidad: los malos mueren -
antes gque los buenos y a estos Gliuimos se les recompensa-
regresando de la muerte, mientras que los malos permane -

cen muertos.

Sin embargo, la interpretacidn que hace Rochlin (1967), de es
tos datos es muy diferente a la realizada por los del grupo -
anterior. Como ya habfamos mencionado, estas respuestas sonh-
conslderadas como defensas en contra de la realidad que amena
za a los sujetos., A través de ellas los indivlduos lIntentan-
negar la finalidad de la vida movilizando su narcisismo, Es-
tos conflictos que surgleron en la nifiez donde rno se aceptaba
la separacién final de aquéllos a qulenes se ama, nl su pro -
pio e inevitable final, continilan presentes en ¢l pensamlento

del adultc, pues segidn Rochllin, no son enteramente reprimidos,

Aunque el adulto se desarrolla intelectualmente y se modlfl -
can las defensas que usaba cuando nifio, éstas no se reempla -
zan. Ello puede observarse mfs claramentc en épocas de cri -
sis y especialmente de amenazas de vida, ya que cuando éstas-
suceden, los conceptos intelectuales son frecuentemente aban-
donados y emerpen en su lugar los mecanismos emocionales ele-

nentales de la infancia.
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Es por lo tanto importante hacer notar esta propucsta del au-
tor referente a que no es el nifio quien llega a las ideas del
adulto acerca del término de la vida, siro més bien la tenaci-

dad con que el adulte a través de su vida, sc apega a las - -

creencias del nifio y lo rdpidamente que regresa a ellas. Nues

tro movimiento del mundo de la realidad al de 1a ia es co-

min. No estamos nunca completamente en uno o en otro.

Por su parte, Orbach y Glaubman (13978-13739), ponen demanifies
to la discrepancia que existe entre las interpretacicnes gue-
hacen los dos grupos revisados anteriormente scbre ¢i cencep-
to de muerte en los nifios y deciden poner a prueb: les dos -
postulados que proponen los dos representantes de cada crupo:

Koocher y Rochlin, para conocer 1a naturaleza y fuente del -

concepto inmaduro o distorsionadc.

Siguiendo la linea del pensariento de Koocher, las distorsio- -
nes en el concepto se deberian a una inmadurcz en el desarro-
llo cognoscitivo general del nifio, por lo que el concepto es-
taria més distorsionado mientras menos maduro fuera el peque-
fio. Esto implicaria la existencia de distorsiones en otros -
conceptos abstractos como por ejemplo en el concepto de vida.
Por otra parte, nifics de distintas poblaciones (suicidas, - -
agresivos y normales) realizarian las mismas distorsiones ---
siempre y cuando se encontraran en el misro nivel de desarro-

1lo mental.
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Seg@n la teorfa de Rochlin, el concepto distorsionado de la -
muerte a una edad temprana es producto de un procesoc defensi-
vo contra un miedo abrumador hacia la muerte, Esto implica -
que factores emocionales o motivacionales pueden afectar se -
lectivamente el funcionamiento cognoscitivo produciendo dis -
torsiones y creenclas irreales, Debido a ello, habrfa poca o
ninguna correlacién entre la habllidad de pensamlento abstrac
to y las distorsiones en el conceptc de muerte, Por otro la-
do, mientras m4s neutral sea el concepto de vida, se correla-
cionard positivamente con el pensamlento abstracto, Asf, la
percepcldn del concepto de vida o del de muerte, para este au
tor son Independientes uno del olro pues son regulados por -
distintos procesos, Por ello,los nifios sulcidas mostrarfan -

m&s distorsiones que otros nifios.

Orbach y Glaubman (1978-1979), utilizan sujetos normales, - -
agresivos y suicidas para su estudio, Emplean un cuestiona -
rio acerca de la muerte basado en el que Koocher usé en 1973;
el cuestlonario de Safler, para evaluar ¢l concetpo de vida ,
y la prueba de Semejanzas del WISC para medlr la habilidad ge

neral del pensamiento abstracto.
p

Sus resultados indicaron 1o siguilente:

- No se encontraron diferencias slgnificativas en los tres-
grupos entre el concepto de vida y su capacidad de abs- -

traccibn,
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- La diferencia en frecuencia de distorslones entre nifios -

suicldas y normales fué significativa,

- La diferencia entre nifios sulcidas y agresivos en cuanto
a2 distorsiones en el concepto de muerte no rfué significa-

tiva.

De esta informaclén se deduce gue:

- Habfa una correlacidn significativa o cas! slgnilficativa~

entre el pensamiento absiracte y la percepcidn del conee

to de vida.

- No habfa correlacién significativa entre la frecuencia de
distorsiones del concepto de muerte v el pensamiento abs~

tracto ni el concento de vida.

- Los nifos sulcldas distorsionaban el concerto de nuerte -
mis frecuentemente que los otros dos grupos, aunque no di

ferfan de ellos en oiras medidas,

Los autores concluyen que las distorslones en ¢l concepto de-
muerte parecen ser independientes del funcionamiento cognosecl
tivo general. Aparentemente, dicen, la amenaza Inherente que -

vrae consigo el pensar sobre la muerte afecta 1z estiructura -
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cognoscitiva del nifio provocando distorsiones y pensamiento -

rnégico acerca de la misma.

fin embargo, refieren que sus interpretaciones deben ser con-

irmadas en un estudio donde se lleve a cabo un mejor control

TN

‘¢ la variable: funcionamiento cognoscitivo, (Ellos utiliza -

I

:noun material distinto al empleado por Keocher para evaluar

~

t3. funcionariento)l.
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CAPITULO 2

EL NIRO CON ENFERMEDAD TERMINAL

El nifio que habfa permanecldo sano, habfa i{dc cousolidande -
su concepto sobre la muerte segdn su desarrollo copnnscitive
o sus necesidades defensivas, como vimos en el capftulo ante
rior, Pero, ¢qué pasa cuando se enfrenta a que tiene gue - =
aplicar tal concepto a su persona, slerdo ahora victima de -

una enfermedad de pronéstico fatal?

La mayorfa de los autores revisados que se han dedicade al -
estudic de nifios con este tipo de eﬁfermcdades cencuerdan en
que de algln modo, los pequefios se dan cuenta de que su vida
estd siendo amenazada, se les diga directamente o no (¢reon,
1967; Karon y Vernick, 1968; Binger ot ul. 1969; Koop, 1949,

Gy, Su -

casson, 19743 Spinetta, 1974 a y b; diibler-Ror

sensacidn de riesgo se mantleone viva por l# necesidad de fee

cuentes visitas al doctor, hos;italizaclones uldas, trans
fusiones de sangre, toma dlaria de medicamentor, evte. Tor -
otro ladm, el cambio de actitud y vomportamiento hacla é1, de

la gente que le rodea y conote wu diarnésticu, es otro signo

gue le indlca que algo anda mal,



2,1 RESPUESTAS EMOCIONALES Y NECESIDADES
DEL NIfIG COl ENFERMEDAD TERMINAL

Resulta conveniente conocer las respuestas emocionales que ~
presentan los nifios con diagndstico fatal con respecto 2 su
enfermedad, De esta forma, los médicos y peraonas que le ro
dean pucden ocuparse no solamente de la enfermedad f{sica s}l

no también de los sintomas que surgen por la anticipacidn y

preparacidn a la muerte.

As{ como €l concepto gque el nifio tiene de la muerte, varfa -
con la edad, también lo hace su ansiedad respecto a su enfer
medad, El que se aflija y cdmo lo haga, estd relaclonado =

con su madurez y nivel de desarrollo (Binger et al,, 1969).

Xibler-Ross (1374b) v Binger et 1, (1969), refieren que en-
los niffosr pequaiios surpen clertos sentimientos que son pre -
cursares del mledo a la muerte, como son la preoccupacidn por
la separacidn y sufrimiento, e} temor de mutilacidn, etc.

En 1974, Eassnn nacr una desceripeifn mds preclsa reapecte a

las distintas respuestas que surgen cobre este asuntol

Fefiere que debido a que los nifios muy pequefing no tienen aln

establecldo ©1 concepls de la muerte comy un 3uceso irrevoca-

ble y ngue puede sucederles a ellos m 3, no experimentan an
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siedad por el significado de la muerte personal. Sin embar-
g0, debido a que en esta etapa el pequeiio tiene una fuerte -
liga emocional con los padres, percibird su pena a través de
los mensajes que ellos le mandan, en sus abrazos llenos de -
tristeza o en miradas de picdad vy por lo tanta, reflejard su
angustia y su dolor. De ahf que el manejo de estos nifios de
ba incluir el cuidado y apoyo de la liga entre el adulto y -
el nific. De esta forma, si se ayuda a los padres y miembros
de la familia a tratar con sus sentimientos en forma produe-~
tiva, el pequefio puede morir en paz, pues dejard de almace -

nar el dolor de su familia,

Durante las afios preescolares, el nifo va adquiriende mayor-
conciencia de su individualidad y de su propia vulnevabili -
dad., Istd muy conciente de que necesita el apoyo y protec -
cibdn de sus padres. £l nifio de cuatroe afios cree firmemente-
que ¢llos son todopodercsos y protectores. De esta forma, -~
mientras esté sepurc del amor de su madre y de la proteceidn
de su padre, podrd enfrentarse perfectamente al dolor de leos
procedimientos terapluticos, Ll mancjo de estos nifios se ba
sa en el tratamiento de los miedos de scparacidn infantiles.
Los padres y otros miembros de la familia deben ser estimula
dos a estar constantemente dispenibles, proporeiosnar apoyo
ser protectores y comprensives. Entonces el nific morird con
cierta seguridad pues sentird que sus padres siempre cuida -

rdn de 81,
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Durante los tempranos afios escolares, el nifio va desarrollan-
do una mayor conciencia del tiempo y comprensidn del signifi-
cado de los términcs dlagndsticos. El nifio de ocho sfics co -
mienza a darse cuenta que su ser fislco puede cesar de exis -

tir. Es el periodo de maduracidn de recla:

¥y se da en la men
te del nifo una sceuencia 16gtea e eventos,  Muchos nifios de
esta edad slenten que una enfermedad mortal es un castigo por

mala conducta, porgue fucron malon, lecesitan gue se les rea

segurc gue no lo han sidoe, que no var oz oser

sus padres los aman cowmo cllos son.

El adolescente que estd cmancipdndose y que estd conclente -

ahora de sus fuerzas y potenciales pepsonales, tiende a reac-
clonar a la préxlnn mucrte con rabla, furla y un profunde re-
sentimiento. Este muchacho que es curaz zhora Jde cxperimen -
tar la vida en tal profundidzd, puede también comprender ¢l -
total impacto de la muerte. Pava su manejo, el adolescente -
puede necesltar una gran cantidad de ayuda y apoyo para cana-
lizar su amargura y enojo dec una manera que no le aleje de -~
aquellos a los que ama o de fgulenes tienen la responsabilidad

de culdarlo.

En este punto resulta relevante menclonar (aunque serf trata-
do con mayor amplitud en el siguilente inciso), los hallazpos-
de otras Investigaciones donde también se ha enceontrado gque a

partir de los sels afios, nifios con entermedades terminales, -
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rueden estar conclentes de que cstin muriendo y llegar a ex-
presar tal corclenca por el uso de palabras relacionadas con
la muerte y fuertes reacciones de ansledad (KlUbler-Ross, - -
1974b; Waechter, citado por Spilnetta, 1974%). De ahf la -
importancia de la conducta que adopte el adultc para generar
en el chico la confianza suflciente que le permita expresar-
sus sentimientos, De esta forma, el pequefio podrd ir pregun
tando tanto como le vaya siendo posible enfrentar, Asf, nc-

solamente se estarin atendiendo las respuecstas tiplcas gue -

se dan en ¢ distintas ecdades, segidn las consideracicnes
Easson, sino tambifn se estard en posibilidad de ayudarle a
manejar las emociones y cenflictos que surgen cen reapecto a

la conclencia que pueda tener de su préxima muerte.

Distintos autores han sefialado otras de lan caracterfstlcas-

que precsentan los nifios con este tipo de enlermedades:

Spinetta, Rigler y Karon (1974a), hucen un estudio para me -
dir el sentimiento del nifio de "ser dejado solo" para morir,
y encuentran que efectivamente estos pequofios perciben una -
mayor distancia interpersoral de parte de la mente que les -
rodea (familiares, médicos, enfermeras, etc.}. Sin embargo,
también se encontrd que ellos mlemos deseaban era distarcla.
Entre las posibles expllicaciones que ofreccen a dichos resul-

tados se encuentran las sijgulentes:
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La comprensidn por parte del nifio de que va a morir, co-
mo algo que estd grabado en algilin nivel que precede a su

habilidad para hablar acerca de ello,

El nifio moribundo aprende a responder a las sefiales que-
los adultos le mandan, Estos por su lado han reportado-
un decremento en la frecuencla, intensidad y cualidades-
de sus contactos ff{sicos y verbales hacla el pequeho, -
Por lo tanto, el alslamiento del nifio puede ser la rec -

puesta a dichas ccnductas adultas,

Otra posibllidad, es que el chlco aparte a la gente de -
é1 porgue su conducta se ha convertido en aversiva, for-
zada, excesivamente complaciente o qulzd irresponsiva a=~

su dolor,

Se propone tamblén que el nifio perciba la dificultad de-~
los adultos para hablar de su enfermedad y con su alsla-

miento trata de protegerlos.

Otra alternativa es que el nifio moribundo prefiera sim-
plemente que se le deje solo por razones que €1 mismo ha
elegido. &Esté de algqn modo tratando de prepararse pa-

ra su propia muerte, separﬁndose de sus padres?

general, dicen, la percepcidn y distancia interpersonal -
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de los nifios meoribundos es el reflejo de su creciente separa-
cibn psicoldgica del hospital, gente y circunstancias que le-

rodean,

Por su parte, Vernick y Karon en 1965 habfan llevado 2 cabo -
un programa al que se scmetié a nifos leucémicos en el Medici
ne Branch of the Hational Cancer Institute. Basados en las -
verbalizaciones y comportamlento de estos ohleos, habfan 1lle-
gado a conclusiones que estdn de acuerdo con algunas de las -
explicaciones propuestas por Spinetta et al. (1974a) descri--
tas arriba, sobre ¢l aislamlento de estos pejuefos:

Los nifios son muy perceptivos de lo jue sucede &

su airededor

y cuando surgen signos de gque clertas cogas no deben ser dis-
cutidas porque pueden ser dolorocas de tratar, el nlfo enmude
ce, aparentemente acepta las palabras benlgnas y falsas agel-
adulto, pero internamente se slente abandonado, S¢ l¢ deja -

que se enfrente a sus miedos y ansledades por ={ miamo, cuan-

do necesita y busca toda la fuerza y apoyo disponibles.

Estos autores tuvieron oportunidad dec comprobar con los chi -
cos que trataron, que en cuanto &éstos percib;an que un adulto
no se sent{a amenazado por su préxima muerte y estaba on dis-
posicién de discutirla con ellos, su comportamiento cambliaba-
radicalmente y sal?an de ese alslamiento al gque se habfan so-

metido.
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2.2 CONCIENCIA DE MUERTE EN EL NIFO
CON ENFERMEDAD TERMINAL

Spinetta (1974b) hace una revisidén acerca de las posturas -

existentes con respecto a la conziencia de nmucrte en el niflo

con enfermedad terminal,

Refilere que en general la mayorfa de los autores aceptan que
el adolescente puede estar conclente y ansloso acerca de su-

préxima muerte y que 21 nifio mencr de c¢inco afins presenta an

siedad ue separazidn, soledad y mledn al andono, 3in embar
£50, hay desacuardo cobre lo que suced: a este respecto entre

loz 6 y 10 afios v se meniflestan dos tendencies princlpales:

1., El nino fatalmente enfermo menor de dlez afios carece de-
la habillded intelectual para formular un concepto de -
muerte y por ello no puede estar ccnclente de su préxima
ruerse, Si el adulto no discute con él la seriedad de -
su enf'ermcdad, el nifo experimenta poca o ninguna ansie-

dad en relacidén a la misma,

2, ‘Muchos de los niilos fatalmente enfermos entre 6 y 10 -
afios, 31 no estdn conclentes a nivel conceptual de su --
prézima muerte, s lo 2stédn de que algo muy serio les es

ta sucediendo.
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Menciona que aunque los del segundo grurc sotrepasan a los -
del primero en profundidad y extensién en las observaciones,
ninguno de ellos ha utilizado medidas objetivas para prcbar-

su postura,

Los dnicos dos estudios controlades que se habfan 1levado a
cabo fueron el de Waechter y el de Spinettn, Riegler y Xaron,
Los resultados del primero sefialan la fuerte posibilidad de
que los nifios entre sels y diez afios con unra enfermedad terml

nal tienen conciencia de que van a morir, v su forma de cxrra

sarlo es a Lravés de palabras relacicnad la muerte.

Los resultados del segundo estudlo irdlcaren que les nifios Tz
talmente enfermos muestran una conclencla cipnificativamente-
mayor acerca de su cxperiencia en el hospltal, gue los nifncs-
cr@nlcamentc enfermos, Los primeros mostraron mayor preocupa
¢idén por la amenaza de sus cuerpos e intrusién a los mismos y
también mayor preocupacién de interferecrcia corn el funclona -
miento de su cuerpo. Todo ésto puede estar hablando d2 nive-

les preconceptuales de conclencia.
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2.3 COMUNICACION O NEGACION DE SU DIAGNGSTICO
AL NINO CON ENFERMEDAD TERMINAL

Con mucha frecuencia surge la pregunta: (Gué se le va a de -
cir al nifio que va a morir?, y la respucsta generalmente po-
ne en conflicto a los adultos que le roedean, ya que hay po -
cas experiencias tan impactantes como la muerte de un nifio.

Quizd éstu desplerta uno de los miedos mAs profundos del nom

bre: "Muerte sin sutlisfaceldn" (Green, 1967), Bs ademis - -

importante recordar el temor que tods Individuo ha erigildo -
hacla esta reanlldszd y ¢l manejo que nuostrea cultura hace de
ella, tratdndola ccmo un tabil del que vocas veces se habla,
Existen muchas tcorfas que tratan de erxplicar las razones de
este manejo, pero el avordarlas ahora, nos desviarfa del te-

ma2 que estamos tratando,

Cuando alguna persona se enfrenta u la muerte de algin ser
querido o simplemente de una persona conoclda, irremediable-
mente tiene que hacer frente a aquéllo que trata de mantener
a dlaris en los obscurcs rincones del olvido: Su propia - -
musrte., (Easson, 1374, Kibler-Ress, 1969)., Esta y muchas -~
razones més le hacen tratar de esconder al pequefio la ldea -
de la ruerte, situacibn que se incrementa cuando éste es vic

tima d2 una enfermcdad terminal,
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Entre los autores revisados se encontrd que la mayorfa de -
ellos, al estar de acuerdo en que estos nifios tienen cierta -
conciencia de la gravedad de su enfermedad, convienen también
en el hecho de que los pequefios necesitan apoyo y honestidad-

en cuanto a su vivencia de la misma,

Pocos autores, como Toch (1964), Richmond y Waisman (menciona
dos por Spinetta, 1974b), apoyan la idea de que el nifiv rara-
vez manifiesta una preocupacidn abierta acerca de la muerte,

Toch se muestra partidario del mancjo de la negacidén para en-
frentar las posibles preguntas que con respecto a su enferme-
dad pudieran surgir en el nifio, o bien, en personas cercanas-
a la familia. Sin embargo, Allan W. Reed, de la lplesia pro-
testante, cuestiona al final del articulo de Toch, qué tanto-
puede ayudar tal posicidn a la familia. Considera que el tra
bajar con la carga de enfrentar la muerte antes de que ésta -

suceda, nos ayuda a prepararnos para cuandc llega.

En referencia a los autores que apoyan la importancia de com-
partir con el nifioc la experiencia que estd viviendo, encontra

mos las siguientes opiniones:

Grollman (1967), refiere que debido a que los padres no pueden
ocultar completamente su pena, surgen contradiccicnes entre -
lo que dicen y hacen, y el sentimientu que transmiten al nifo
le llega a causar mds confusidén y "stress" que si le dijeran-

la verdad.
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Existen asimismo, como ya hemos visto, opiniones que apoyan -
que el silenclo que un nliio puede reflejar con respecto a su-
enf'ermedad y temores sobre lo que éstu puede implicar, no sig
nifica necesariamente que no esté conclente de su estado y pe

igro del mismo, sino qgue este silencio ez la respuesta que -
expresa hacia los temores de la gente que busca evadir la sl-
tuacién (Karon y Vernlck, 1965, 1968; Kilbler-Ross, 1974b). Es
tos autores han encontrado en los programas que han puesto en
marcha con nifios y muchachos entre 8 y 20 ahocs, que en reali-
dad les chicos estdn sumamente preocupados por su corddleidn y
recesitan encontrar a algulen jue pueda escucharles y ayudar-
les a manejar su sltuacldr,  Cuando pucden encontrar a la per
sona que tlene la fuerza suflclente para discutir tales aspec
tos, sus preocupaciones dismlnuyen en forma significativa, a
lo cual contribuye principalmente la conflanza que adquieren-
en dicha persona, qulen se comunlca cen ellos siempre con la
verdad, Asf, cuando llega el momento Inevitable de los ﬁltl-
mos momentos, de csta relacidén establecida, cuya base Fué la
conflanza, sacardn apoyo, el nifio, la familia y todac las per

sonas Implicadas en la misma.
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2,4 DISTINTOS LENGUAJES DE LA MUERTE,

Spinetta (1974b) refiere gue aunque la preocuypacién de un ni-
fio fatalmente enfermc acerca de su enfermedad y préxima muer-
te, no slempre sc exgresa en forrma ablerta, lot mds sutiles -
miedos y ansiedades no dejan de ser reales, doleroSos y muy ~
relacionados con la seriedad de la enfermedad que el chlco es
td experimentando. 51 conflamos sélo en expresiones ablertss
de ansiedad de muerte que son fdcilmente abservaduas, obtendre

del -

mos un cuadro incompletn de las actuales preoccuzacliorn
nifio fatalmente enfermo y de las implicaclones geicolépicas -

que tiene para £1 la amenaza de su préxime fin,

A través de su trabajo en nifios con enfermedades terminales -
Kibler-Ross (1974b), ha quedado impresionads por la compren ~
516n que &stos tienen de la muerte y ha observado que ellos -
utilizan principalmente tres tipos de lenguaje para comunicar
su conocimliento acerca de la proximidad de la misma., Estos -
lenguajes son: lenguaje comin, lenguaje simbélico no verbal ¥

lenguaje simbdlico verbal.

Los que usan el lenguaje comiin, expresan directamente los sen
timientos referentes a su cercanz muerte, Generalmente se han
enfrentado a su proplo miedo a ésta y estdn en pac con ella.
Refiere que no son estos nifics quienes necesitan partvicularmen

te de ayuda, slno aquellos que tlenen micilo de morir,
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El lenguaje simb§lico no verbal, es el gque frecuentemente usan
los nifos con enfermedades terminales para transmitir sus nece
sidades y miedos. A través de juegos u otras formas de comunl
cacidérn no verbal, ellos expresan distintos sentimientos que -
llevan consigo. Kibler-Ross ejemplifica este tipo de lenguaje
con ¢l caso de un nifio que habfa c¢sperado en el hospital por -
trecc meses un riidn para serle transplantudo. " Estaba demasia
do enojado y deprimido y un dfa comenzd a “dlspararles" conuna
pistola de Jjuguete a nifizs que estuban critlicamente enfermas,-
cosa que no nacfa con los nifos. De alpuna manera se dié cuen
ta de que esas nifias no tenfan ningln prodlema con su rifén. -
Cuando &) les “"disparaba, les estaba simbdlicamente diclendo:
"ppdrate & morir para que yo pueda terer uno de tus riilones Yy

Jivip",

El lenguaje simbélico verbal, es quizd el mis importante por -
que es usado por los pacientes mis necesitados, Relata la au-
tora, el caso de una nifla de ocho aflos que iba a morir. Esta-
ba en su cuarto en el hospital, sola en la noche en una tienda
de oxfgeno., MNo se sabfa que tuviera alguna idea de lo enferma
que estaba, ya que no se lo habfa comunicado a radle, Piaid -
hablar con una de las cnfermeras para preguntarle qué pasariu-
cuando comenzara el fuego donde ella se encontraba, Concreti-
zaba su situacién en catfstrofes, fuerzas destructivas contra-
las que nuada podga hacer. Cuando la supervisora de enferme -

ras llegd a su lado, le preguntd qué habfa dicho acerca de la-
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tienda de oxigeno y el fuego., La nifia repitid su pregunta
entonces la supervisora abrid la tienda, recargando su pecho
en la almohada de 1la nifia y le dijo: ";Crees que ésto ayuda-
rd?"  La pequeda comenzd a sollozar y dijo en lenguaje comin:
YSE gue voy a moripr muy pronto y séle tenfa que hatlar von -

algulen acerca de ello",

Parz terminar, agregarcmos sobre este punte el nensamiento -
de Green (1967), gulen refiere que exlsten tres preocupacio-
nes fundamentales que el nifto estd expresande con su conduce

ta, sus preguntas dlreetal y sus preguntas indlrectas:
s preg ki 0

a, ¢Estoy a salvo?
b, 4Habrd una persona de conflanza que me ayude a no sentip

me indtil y solo, y a sobreponerme al dolor?

c. 4ie hards sentir bien?

"Solamente a través de un entendimientn m@s completo de las-
formas de¢ comunicacidn del nifio que va a morir, de su sensa-
cién de morir, seremos capaces de conocer y enseflar cémo ayu
dar a estos chicos pélcolégicamente y lleger a apreclar las
limitaciones de nuestro conocimiento y terapia psicolépica,

(Green, 1967, pdg. 497),
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CAPITULO 3

LOS FAMILIARES Y SUS REACCIONES EMOCIONALES

La siguiente pregunta que debemos plantearnos ahora, corres-
ponde a la familia del pacliente, ;Cémo responden ellos a la-
enfermedad del chico?, ¢(qué sentimlentos experimentan en tor

no a dicha situacidn?

En general, podemos hablar de dos tipos de respuestas: las -
que surgen en formi inmediata a la comunicacién del diagnés-

tico, y las que se dan a lo largo de toda la enfermedad,

3.1 RESPUESTAS INMEDIATAS DE LOS PADRES
ANTE LA COMUNICACION DEL DIAGHOSTICO

Cuando se descubre una enfermedad de diagndstico fatal en un
nific, el médico generalmente da la noticia directamente a los
padres. Koop (1909) y Toch (1964), dan alsunas recomendacio

nes sobre la mejfor ferma de hazerlo sepin su experlencla,
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Easson (1872), reficre que cuando se les dice a los padres -
por primera vez que su hijo va a morir, éstos son incapaces-
de comprender todo lo que &sto significa, Muy frecuentemen-
te su primera reaccidn es el shock. Pueden expresar que no-
les es posible pensar con claridad, que han ofdo las pala -
bras que el médico les dijo pero que no comprenden completa-
mente su significado, o bien, llegan a decir en forma abier-
ta que no quieren entender. Esta reaccidn de shock aisminu-
ye gradualmente en la mayoria de los padres despuds de varios
dias. Como cualquier otrc ser numano que enfrenta una situa
cién intclerable, tenderan a negar algunas de las realidades
de la enfermedad del nifio para poder ir enfrenténdela reco a
poca. Es necesario por ello, que en estos momentes el méci-
co permita tal respuesta, siempre y cuando se dé en forma ra

zonable.

Kiibler~Ross (1969), describe otra conducta que surge también
al principio como respuesta al diagndstico y que es una ex -
presidn mas ce la negacidn descrita previamente. Se refiere
a la plsqueda de otras opiniones de otrcs especialistas. -
Los paares llevardn al nifio a distaintos médiccs para confir-
mar el diagndstico. [n esta respuesta abrigan la esperanza-
de que el primer médico se haya equivocado. Toch en 1964, -
afirma que algunas veces los padrés sienten que nco han hecho
suficiente hasta que se nan arruinade econénicanente. Para

sentir que han realizado todo 1o posible ror su nijo, necesj
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tan el apoyo del médico cuando quieran pedir otras opiniones,
S5in embargo, éste debe mantenersc alerta para que tal conduc-
ta no conlleve a desculdar al nino ?ansﬁndolo exhaustivamente,
El médico puede sefialar su comprensién ante la angustia de los
padres, pero debe hacerles ver firmemente qgue la negacién no -

puede impedir lo inevitable. {Easson, 1972).

Koop (1969) reflere que conforme ln fumilia va asimilando la-
situacidn real, sus primeras preguntas generalmente se centran

alrededor del sufpimiento y duracidn de la vido,

Binger et al. (1969), hicieron un estudio retrospectivo de fa
milias que habfan perdido un nifo por leucemla aguda, para co
nocer los puntos importantes a que se enfrentan por la crisis
de la muerte de un hijo, Entre sus hallazgos se encuentran -~

los sigulentes:

En ocho de las veinte familias estudiadas, uno o ambos padres
pensaron gue su hijo podfa tener leucemia antes de cualquier-
mencibn del médico. Lla mayorfa de los padres habfan sentido-
algo muy serio con respecto a su hijo, antes de que les fuera

comunicado el diagndstico,

Las reacciones Ilnmedlatas a éste variaron desde pérdida de -
control hasta una calma y resignacidén aparcntes. Muchos pa -

dres describleron este punto como el mis diffell de toda la -
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enfermedad, Los primeros dfas después de haber ofdo el diag
néstico, la mayorfa de ellcs cxperlmentaron sfntomas y senti
mlentos de depreslidn ffslca, Inhabilidad para funcionar, co-
raje, hostilidad y autorreproches, Poco a poco ésto fué ce-
diendo y fué seguido de aceptacidn y resolucidn para satisfa

cer las necesidades del nlfio,

Koop (1969), afirma que la familia del nifio cuyc diagndstico
habla de una muerte casi segura, experlmenta la pérdida del
pequeio dos veces: una cuando se les explica el dilagndsuvlco-

y prondstico y otra cuando el chico muere,

3,2 RESPUESTAS DE LA FAMILIA A LO LARGO
DE LA ENFERMEDAD DEL NIfi0

Varios autores como Binger et al:(1969), Easson (1968,1972,-
1974), Grollman (1967), Koop (1969) y Kiibler-Ross (1969,197ka,
1981), describileron varias de las reacclones de la familia -
que surgen como respuesta a la enfermedad ratal del nific y -
que conforman tedo ¢l proceso de duelo, A continuacién se -

presentard un resumen de las mismas,
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NEGACION

A través de este mecanismo, la persona intenta apartar de
s; o ignorar la cruda realldad que le ha sido comunicada,
Se expresa principalmente por declaraciones como: "No, a
m{ no", "&sto no puede ser verdad"., Surge generalmente -
al principic de la enfermedad pero puede ser usada también

después, de vez en cuando (Kiibler-Ross, 1969),

ENOJO O CORAJE

Este sentimlento es provocado en los famillares por el do
lor de la pérdida, por la futilidad de la muerte del nifio,
por la propia inutilidad, etc. Existen varlos blancos ha

cila los gque se dirige el coraje:

- Hacia el paclente enfermo porque su enfermedad y préxi
ma muerte implican un reajuste en las vidas de los que
rodean y porque extrafiarin la felicidad que les ha - -
trafdo., Las esperanzas y suefios que tenfan para su hi

Jo, se van desvaneciendo poco a poco (Easson, 1972).

- Hacia el doctor que examind al paciente primero y que-~
no tuvo éxito con el diagnéstico y hacia el que los --

confrontd con la triste realidad (Kilbler-Ross, 1969).

Hacia todo el "staff" que interviene en el cuidado del

nifio porque no pueden curarlo (Easson, 1972).
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CULPA

Con frecuencia los miembros de la familia vuelcan el eng
jo que sienten hacia los demds sobre s{ mismos, convir-
tiéndolo entonces en sentimientos de culpa. Estc provo-
ca depresién y dificultad para apcyarse unos a otros o -
cuidar del nifo (Fasson, 1972). Este sentimlento se pro
duce en los padres porque sienten también que de algiin -

modo ellos han fallado a su hijo (iasson, 1002},

Grollman (1967) y Koop (1969), refieren que generalmente
los familiares consideran la enfermcdad como un castipo-
de Dios, Junto con la culpa surge un deseco de¢ reparar las

oportunidades pasadas perdidas. (Kibler-Ross 1969).

TRISTEZA DE DUELO

Es la tristeza de pérdida, un sentlimiento de vacfo, una-
sensacidn de soledad. Es tristeza por el nliic que va a
morir y por aquellos de nosotros que estamos aln vivos -

pero que moriremos algln dfa (Easson, 1972).

Kibler-Ross refiere que cuando el encjo, el resentimicn-
to y la culpa pueden ser manejados, la familia atraviesa
una fase de pena preparatoria, como lo hace la persona -

que estd muriendo,
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RENOVACION

Easson (1972), refiere que todo proceso normal de duelo-
culmina en una etapa donde se aleja la investidura emo -
clonal de la persona que va a morir, para venovar 1as =--
energ@as en el munde que continuard vivo, Con los ade -
lanvos de la clencia, el morir se ha convertido para mu-
chos enfermos, en un proceso largo. El médico y enferme
ra pueden retardar o detener el proceso de¢ la enfermedad
pero no pueden retardar el proceso de duelo. De ah{ que
el equipo que trata al nlfic se enfrente en ocasiones con
chicos moribundos cuya familia ha COMP]QtﬂdOASU duclo vy
se renueva cmoclonalmente en otra parte antes que el nl-
fio haya wmuerto. FPisicamente &1 siguc vivo, pero emocio-
nalmente ha muerto para su familia. Por eso durante el
tratamliento completo el doctor debe también trabalar con
la familia para mantener en la medida de lo posible, su-
Involucramiento con el nifio, Cuando a pesar de todo, con
tinda el alejamlento emocional, se puede animar al equi-
po tratante a gue s¢ acerque al nifio para ocupar el lu -

gar de los [amiliares.

Es importante hacer notar qgue cxiste una diferencia en -
tre esta etapa de renovacién donde los famillares alejan
la investidura emoclonal del paclentc porque han comple-

tado el proccuc normal de duelo, y aquella situaeidnala
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que se refieren algunos autores (Binger et al. 1969), -
donde el alejamiento emocional se produce como un meca -
nismo de defensa que permite ausentarse de un involucra-

miento doloroso con la familia,

3.3 CONSECUENCIAS DEL STRESS EN LA RELACION DE PAREJA
OCASIONADO POR LA ENFERMEDAD TERMINAL DE UNO DE SUS HIJOS

Una enfermedad de diagndstico fatal en uno de los micmbiros ,
viene a modiflcar y en muchos casos a transformar la forms -

de vlda de todx una famllia.

Kilbler~Ross (1981) alirma que una enfermedad de este tipo -
puede provocar un inesperado e¢fecto colateral en la pareja:
el divorcio. Reflere que muchos profesicnales dentro de es-
te campo, han estimado que la tasa de divorclos durante la -
enfermedad del nific es de cuatro a clnco veces mayor que el

promedio.

Segin la experiencia de los que han trabajado con la autora,

hay tres tipos de famillas:

a, Famillas que tenfan problemas desde antes de acudir a pe

dir ayuda y apoyo por la enfermedad del nific, Ceneral--
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mente se rompen répidamente, .

b. Familias que posiblemente podrian haber sepuido unidas ,
aunque no fueran un matrimonio satisfactorio, y que atra
viesan por un enorme "stress". rstas personas frecuente
mente rompen su relacidn ya sca durante el tratamiento -
del nifio o despus ace la muerte de éste. un gran niimero
de ellos no habria licgado a tai extreme s: ésta u otra-

crisis severa no hubiese ocurrico.

c¢. Matramonios que estdn considerablemente fuertes. Ello -
no significa que no pasen malos ratos durante el proceso.
Si 1a gente puede resistir esta experiencia de sufrimien
to y pérdida de un hijo, podran hacer surgir algo positi

vo de todo eilo en su matrimonio.

rsta autora ha encontrado ademis, que en ocasiones los padres
son dejados fuera de toda la situacidn de enfermedad y fre --
cuentemente sienten mas tensidén que las maares. Mientras mis
separadoc permanezca el padre, ya Sea por razones geograficas,
ocupacionales, o bien, porque la madre lo mantenga emocional-
mente fuera, mds fAcilmente se sentird celoso y amenazado Yy

no estard preparado para la posible muerte del pequefio.

Aln las familias mas fuertes atraviesan por un gran “"stress",

pero éste pucde verse considerablemente disminuido si se les
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trata desde el prinecipio comc una unidad que es parte de la

experlencia total,

Por otro lado, Blnger et al. encontrarcn en su estudio de ~
31969 que en nuince de las veinte famillas estudliadas, los -
padres se apoyaron mutuamente. Este apoyo era parecido al
que se brindaban antes de casarse, segiln ellos mlsmos refe-
rfan. En otras familias, cada padre manejabn su propilo su-
frimiento v no era cupaz de serle dvil a su pareja,

La relipidn personal » los concestos relipiosos parecieran-~
ser de considerable ayuda. Se encontrd, asimisrs, gue los

padres de estos nin leucémicos frecuentemente dizcutfan -

sus problemas coruncs y se apoyaban mutuam2nte en forma sig
nigicativa mientras eoperaban en la cifnica., Llegaron 2 es
tablecer buenas amlstedes que continuaron por muchc tiempo-

despuls que los nifies expiraron,

3.4 CONSECUENCIAS DEL STRESS EN LOS HERMANOS

Cuando surge una enfermedad de este tipo en uno de los hijos,
con frecuencia los padres se concentran Unlcamente en éste y
hacen a un lado a los demds (Toch, 1964), Segdn lo revisado
hasta ahora podemos considerar jue tal conducta tlene dos -

causas principalzs: por un lado, el deseo de proteccldén y -
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culdado hacia el pequeilo enfermo, y por otro, la necesidad -
de proteger también a los hermanos del conocimiento del dlag
néstico y de lo que ellc implica, para evitarles el dolor vy
la pena, Sin embargo, encontramos investlpgaciones donde se
afirma que los nifios se percatan de que algo serio ha ocurrl
do en la famllia y ello les produce mucha ansiedad, Porotro
lado, el trato especlal que el paciente invarlablemente recl
be, puede provocar fuertes resentimlentos; malos entendidost
v celos dentro de la unidad famillar, cuandc lo que €sta ne-
cesita es la mdxima goliden, De ahl, la necesidad de compar
tir libremente el diagndstico y sus lmpllcaciones con todos-
los miembros de la familia inmediata, especialmente los her-
manos, Ademis, una discusldén ablerta y franca del problema-
puede hacer mucho parea movilizar las tensiones famillares --

(Karon y Vernick, 19€8),

Por otro lado, en la investigacién llevada a cabo por Binger
et al. (1969), se encontrd que aproximadamente la mitad de -
las familias contactadas, tuvieron algin problema con alguno
de sus otros hijos, los cuales mostraron patrones slgnifica-
tivos de conduzta, Indicadores de diflcultad para enfrentar-
se al problema, £jemplos de &stou fuceron: enuresis severa, -
dolores de cabeza, desempefio pobrec en la oscuela, foblas es-
colares, depresién, ansicdades Jde separac1én serias. Asimig
ms, Se¢ presontaban sentlmientos de culpa y miedo de que pu -

dieran también tener un2 enfermedad fatal., Mal interpreta -
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ban la preocupaclén de sus padres por su hermano como un re-
chazo hacia ellos. A su manera, tenfan reacciones anticipa-

das de duelo,

Los autores comentan que todas estas respuestas indican la -~
necesidad de conslderar una terapia de apoyo para los padres

y hermanos como un aspecto esenclal de todo el tratamiento.

Por Gltimo, Kibler-Ross (1969), afirma que eiande c¢ permice
a los nifos estar en casz al suceder zlpo fatzl, ¥ son luc1u£
dos en la pldtica, en las discusiones ; temores, Cote les hg
ce sentir que no estdn solos con su dolor y ademds que lares
ponsabllidad y la pena son compartidos. Les prepara gradual
mente y les ayuda a ver la muerte como parte de la vida, ou-

periencia que puede impulsarlos a crecer y 2 madurar,
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CAPITULO 4

EL PERSONAL MEDICO Y SUS REACCIONES EMOCIONALES

Otro grupo de personas que estin en constante contacto con ol
nifio fatalmente enfermo, es el personal médico., Adn slendo -
parte de un "staff" hospltalario que se mueve dfa a dfa den -
tro de un fdmbito de enfermedad, el enfrentarse con un dlagnég
tico de muerte provoca en ellos distintas reacciones, que se-

rén discutidas a Jo largo de este capftulo,

4,1 IMPORTANCIA DEL MEDICO PARA EL NIfi0
FATALMENTE ENFERMO Y SU FAMILIA

Como yu hemas visto con anteriorldad, ¢l descubrimiento deuna
enfermedad de cdlagnéstlco fatal en un nifo, provoca muchas al
teraciones dentro de la rfamllia, lo cual repercute a su vez -
ern el pequefio enfermo. Generalmente, surse una gran inectabi

1idad y como consecuencla de ello se produce mucha ansiedad,
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dreen (1967), reflere que no hay nada que tranquilice tanto-
'a ansiedad de la famllla y el nifio, como el culdado concien
te y competente del médico. Es ademds importante para ellos,
saber que &1 estard disponible en el momento en gue lo nece-

siten,

Por otro lado, agrepa el autor, el gue el nifio tenga una per
cepcidn del doctor como una persona consistente y digna de -
conflanza tiene gran significancia terapfutica paraz el peque
Ao, La confianza en el médleo, se logra sepin Green, sl el
nifio sabe que éste slempre tratard de Jdecirle lo que va a ra

sar, referente a los tratamlentos, dolor o molesti

que ex-~
perimentarid en los mlsmos, hospitalizaciones, ete, El permi
tir al chlco un rol activo dentro de su enfermedad donde pue
da él1 preguntar sus dudas y se le den expllcuclones apropla-
das a su edad, le hard sentir que parclalments al menos, pue

de controlar su situacién,

En general, podrfamos declr que estaz actitud por parte del -
médico es necesarla para cualquier tipo de enfermedad, es de
clr, debe ir mds alld del campo de la mediclna e Incurrir en
¢ terreno humano. Sin embarso, ¢qué sucede cuando al penc-

t.rar en este campo sc enfrenta con la muerte?



58

4,2 EL PERSONAL MEDICO FRENTE A LA MUERTE

La vida, es la meta de la medicina, y lus logros terapéuti -
cos generalmente se miden por la rehabilitacidn que se logre
del paciente. Debido a ello, los médicos se orientan al - -
reestablecimiento fisico del enfermo, Es por ésto que resul
ta poco gratificante tratar pacientes que han sido dlagnosti
cados con alguna enfermedad fatal., Los profesionales a su -
cuidado, generalmente evxperimentan no sélo la tristeza por -
la pérdida préxima de este nific, sino también un sentimiento
profundo de I'racaso personal (Toch, 19G4; Easson, 1968 y 1974,
Humphery, 1874}, Vernlck y Karon (196%) afirman que el per-
sonal médico no es inmune a los sentimientos, miedos y ansie
dades que produce el enfrentamiento a la muerte, Distintos-
autores han descrito varlas de las reacclones que acompafan-

a tal acontecimiento:

Koop (1969), sefiala que en una institucién donde se encuen -
tran los paclentes de pronéstico pobre y donde hay una alta-
mortalidad, se dan eventos en cadena que se repiten continug
mente, Entre éstos encontramos deprcsiones, hlsterlas fran

cas y ocasionalmente, inhabilidad para segulr trabajando.

Otra respuesta tfpica ante una situacién como ésta, es la eva
sibn: Easson (1972), refiere que el personal médico necesita

de una distancia cémoda en relacién a la muertc y ésta puede
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ser lograda a través de una pérdida de interés en el paclen-
te, De esta forma, pasardn rdpidamente por la cama del en--
fermo cuando 1leven a cabo la visita médica. Otra alternati
va para lograr dlcha distancla, es el ver al paclente y a la

familia, solamente como un problema clfnico interezante.

Binger et al. (1969), afaden que esta conducta de evitar al-
paciente fatalmente enfermo se produce en el personal médlco
como respuesta a los miedos y ansledades que experimentan en
relaclén a la muerte y al sentimlento de Inadecuacién para -
apoyar al nifio que va a morir y a sus padres. Asimliemo, se-
fialan que también se puede observar en el personal granaflig

c¢ién y culpa por el fracaso de la terapla,

Easson (1972, 1974), por su lado, refiere que tamblén en el
perscnal al cargo del cual estd el nifio, surgen las mismas -
reacclones de duelo que se dan en la familia, cuando sc en -

frentan al paciente que estf muriendo:

CORAJE: El pediatra, la enfermecra y los ayudantes, pueden -
sentirse menos tolerantes hacla el joven paclente que nunca-
estarf bien. Pueden sentirse mds enojados haclia los padres-
y culparlos por no cooperar, por no comprender. Pueden tam-
bién sentirse peribdicamente frustrados o irritables unos con

otros.
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TRISTEZA, por la préxima pérdida, la cual puede conllevar a
la autodevaluacidn personal y al surgilmiento de dudas sobre
s{ mismo, Provoca también una disminucidn de energfa para-

realizar su trabajo.

RENOVACION: El personal tenderd a renovarse emoclionalmente
y ¢omo un proceso natural, perderdn Interés en el nifio mori
burdo quien estard cada vez mds aislado o descuidado y a ve
ces alejado fisicamente en un rincdn, Este aislamiento pue
de darse porque el paciente recuerda al personal y a otros-
pacientes en forma ablerta, a sus proples familiares, sus -

proplos nifios y su propia vulnerabilidad humana.

Por otro lado, el mismo autor (1968), reflere que el médico
tratante reacclona a esta situacién con las defensas emocio

nales proplas de su edad:

- El médico residente joven responde con la reaccién de ra
bia del adulto joven., Esto puede llevarlo a asaltar al
paciente moribundo con todo tipo de procedimientos tera-

péuticos para combatir a la muerte.

- El médico de mediana edad acepta intelectualmente el sig
nificado de la muerte pero lo niega emocionalmente. Por
ésto llega a ver al paciente cuando estd dormido y enton

ces declde "que verd al nifio mafiana". Puede racionali -
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zar esta tendencia natural al desligamiento, sugiriendo
que el Joven paclente debe ser dejado solo y no ser mo-
lestado. Se puede dar tamblén como una reaccidn excesi
va de intelectualizacidn, el que lc someta a miltiples-
procedimicntos diagnésticos, como un intento por redu -
cir este problema, insoluble y emocionalmente inaguanta

ble.

El médico de edad madura con su acepltaclén cada vez ma-
yor de la muerte como un proceso natural de la vida, pue
de llegar a ser Insensible a las tenslones normales de
sus pacientes, de los familiares y del personal en genc
ral. Esto se debe a que puede no darse cuenta de que -
su creclente aceptaclén a la realidad de la muerte no -
es la reaccién normal de muchos paclentes jévenes o mu-

chos miembros de su equipe tratante,

Sobre este tipo de respuestas orlglnadas en gran parte por-
la edad del médico, Easson (1972), afiade que ellas dependen
también de cilertas caracterfsticas de personalidad del mis-
mo, que le llevan a manejar las tensiones emocionales de una
u otra forma. As{, el doctor compulsivo, se hard mds preci
so y meticuloso ante una situaclén como Ssta. El que se -
preocupa demasiado, hard mucho escéndalo y cl racionaliza -

dor, intelectualizard adn mds,
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4,3 SUGERENCIAS PARA EL MANEJO ADECUADD
DE LGS SENTIMIENTOS DEL PERSONAL MEDICO.

Habiendo comentado la importancia del personal médico para -
el nifc enfermo y su familia y conoclendo los peligros que -
existen de declipamiento cmociona) havla el pequefio por par-
te del mismo personal como respuesta a su proceso normal de
duelo, es vonvenlente menelonar algunas proposiclones que se

han heche para lograr un manejo adecuado de tales emoclones,

Binger et al., (1969}, refieren que para cl personal profesio
nal resulta til examinar y discutir unos con otros sus reag
clones emoclonales contfnuamente, as! como las reacciones ha
cla su trabajo, ya que todo ésto afecta su interaccidn con -
e}l niflo ¥ su familia., De esta forma, el profesional puede -
comenzar un acercamiento comprensivo hacia el nifio que va a

morir.

Karon y Vernick (1965, 1968), en ¢l programa que llevaron a
cabo en el Natlopal Cancer Institute en Bethesda, Maryland,-
pudieron observar nue todo el personal médico pudo sobrepo -
nerse y resolver la nprehensién que sentfan hacla estos pa -
clentes por el temor a tener que dar una sentencia de muerte.
Cuando empezaron a tener difilogos con 105 nifios acerca de to
das lac dudas que lban surglendo en 4stos G1timos con respec

to a su mal, se dlercon cuenta que la actlitud previa al pro -
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:rama, donde se mantenfa en secreto absolute todo asunto re-
‘acionado con la enfermedad del chico para “protegerlo" de -
ureocupaciones innecesarias, era Unicamente una maniobra pa-
ra protegerse a s{ mismos contra la ansledad que toda esta -
‘ituacién les producfa, Los pequefios on realidad, estaban -
muy preocupados porque sentfan que algce realmente nmaleo esta-
va sucediéndoles y no sabfan qué era ni cémo podfan manejar-
dicha situacidén., El personal y el paclente se maiibenfan als

lados, pero ambos se sentfan sumamente preocupados y angus -

viados.

A través del programa, el personal 1legd a involucrarse con-
las necesldades del nifo para darle sentido a todo 1o que es
taba succdiendo y su aprehenslén bajd para contestar las pre
guntas de los chicos, Se dieron cuenta que habfan gastado -
cantidades tremendas de cnergfa tratando de guardar secratos
que en su mayorfa no podfan ser guardados. ILibres de esta -
carga, podfan ahora utilizar su energfa para mejorar el ajus

te emocional de sus Jévenes pacientes,
b

Estas son 5610 algunas de las alternativas gue pucden ayudar
al personal médico a mantenerse activo e interesado en el pe
quefio enfermo y como suglere Green (1967), a sentirse opti -
mista y animador. Refiere que si un médico busca solamente-
la cura y se sumerge en 1os problemas cde i1a familia, estaré-

destinado a ser defensivo y poco dtil. Si no detecta su auto
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crftica y culpa, puede daflar su autoestima y disminuir su -
efectividad terapfutica y diagnéstica. Como consecuencla de
todo ello, buscard proteger sus sentimientos y podré llegar-
a ser impersonal y ver al nifio con menos frecuencia. Se con
vierte entonces en una perscna f{sica y no psicolbgicamente-
disponible para el paciente y su familia, El médico que re-
concce su propla competencia y eviva el ugo de metas poco -
reales puede mantencr un interés activo y de apoyo en el cui

dado de estos paclentes,

Hingdn ser humano est& blen equipado para tratar con el pro-
blema de la muerte pues va mis alld de su entendimiento, La
tarea del médico no es comprender lo incomprensible, sino ha
cer el trabajc natural de 1la muerte y del duclo mds signifi-
catlvo y productlivo para 1a gente & la que da sus serviclos.
Estc es un rol terapfutlco para el que nunca h;bré una gu{a-
definitlva o respuestas correctas. Para eilo, el médico de
be usar sus artes clinicas acompafiadas de nna gran compasidn,

(Easson, 1968).



Para la presente investigacidn se utilizd un disefio de corre
lacién ex-post-facto de drz mrupos apareados, uno de niiios -

leucémlicos y un grupo control de nifios . Eote estudleo-

tuvo por objeto investlgar sl lu condicién de una enfermedad
grave como la leucemia tlene una influencia significativa en
las respuestas de los nifios a una serle de lémluas. Dichinn-
ldminas fueron elaboradas con el propésito de explorar los -
sentimientos y contenidos que surgen con respecto a las ldeas

de enfermedad y muerte.

Se considerd también importante evaluar si existfa alguna re
lacidén entre el nivel de desarrollo cognosclitivo en que 1los
nifos se encontraban y sus respucstas, Siguiende esta misma
1inea, se decidid indagar si el puntaje obtenido en el Test-
de Semejanzas del WISC-R y el nivel de desarrollo del pensa-
miento estructural, evaluado a través de pruebas basadas en

la tveoria de Plaget, tenfan alguna relacldn, como se preten-
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dio en un estudio realizado por Orbach y Glaubman (1978-1979).
Estos autores, como se mencliond en el capftulo 1, concluyeron
en su estudlo gque las distofsiones en el concepto de muerte -~
parecen ser independlentes del funcionamiento cognoscitivo ge
neral, y que es éste el gue se ve afectado por la amenaza inhe
rente que trae consigo en los nifios el pensar en la muerte, -
Esto es Interpretado por los autores como un proceso defensi-
vo, Sin 2mbargo, el material que utilizaron para medir dicho
desarrollo (Test de Semejlanzas), fue diferente al utilizade por
Koocher (pruebas pilagetianas), sulen en un estudic previo, ha
bfa demecstrado que las distersiones en el concepto de muerte-

se debfana una inmadurez del desarrollo cognoscitivo,

5.1 SuJETOS

En este estudlo participaron dos grupos de sujetos, cada uno

de los cuales estaba formado por quince nifios, Los del pri-
P =

mer grupo eran leucémlcos y los del sepundo eran nifios sanos,

Al iniclar la Investipgacidn se pretendfa tener una nuestra -

mayor aue cumpllery con una serie de requisitcs, rara poder-

nacer comparzeioncs mis copec{ficas entre los grupos, Sin -

embargo, al recopilar e sujetos lecucémicos comenzaron a
surigir diffcultzdes, ya que eran pocos les chices quecunwii
an con todas lus condiclones aqus se pedf{an. Eatre éstas teng

nos 1as siguientes: que su enfermedad tuviera como minimoun
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vacién de masa en las pruebas plagetianas, que no hubleran -
expresado verbalmente a sus padres u otras gentes, el conoci
miento del riesgo de su enfermedad, que estuvieran en una fa
se similar de su tratamlento, ete, Uadas las «diflculrtades -
que se fueron enconirando para formar el grupo, log pardme -
tros de seleccién tuvieron también que ir haciéndose mds - =

flexibles,

De este modo, el gruyo de los nifies leucémicos quedd integra
do por auince chicos (nueve varones y o L. mujeres), que asis
tﬁan a la consulta externs del Hospital de Peclatrfa del DIF,
para un control periddizo de su padecimiento, el cual tenfa-
seis meses como minimn de evolucidn. Sin embargo, habfa su-
Jetos que tenfan hasta ocho afios con la leuvemlu y que fue -
ron tamblén selecclonados. Unleamente scls de estos nlfios -
expresaron ablertamente el conocelmiento del rlespo que impli
caba su mal, ya sea durante el estudlo,o bien, lo habfan co-
municado a sus progenitores con anterloridad, I[.os nueve res
tantes no lo expresaron durante ol estudlo, y sus pudreuafﬁs
maron que el chico lo desconcefa completamente, A vllos se
les habfan comunicado las implicacilones de la enflermedad  de
su hijo, Por otro lado, once e los sujletos estatan reci --
biendo tratamlento para su padeclmlento cuando se les aplicé
el estudlc y cnatre de ellos ya lo habfan terminade., Debildo

a que la mayor dificuitad que se encontrd fué el hecho de -
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que gran parte de los sujetos, no alcanzaba ni siquiera el -
. nivel de conservacién de masa en las pruebas plagetianas, se
decidid aceptarlos, adn cuando no cumpllieran con este requi-
sito., De esta manera, se contd con once sujetos "no conser-

"conservadores",

vadores" y cuatro
El segundo grupo, formado por nifios sanos (ocho varones y --
sicte mujeres), provenfa de una escuela pdblica, Los crite-
rios que se tomaron en cuenta para determinar la caracterf{s-

tica de salud, fueron los siguientes:

- Que el nlifio no sufriera ninglin tipo de enfermedad en el

moinento del estudlo.

- Que nunca hublera padecido alguna enfermedad o accldente

que hubiesen puesto en peligro su vida,

- Que no fuese considerado un niio enfermizo, para lo cual
se establecid como limite méximo, el padecimiento de - -

tres enfermedades leves al afio (gripas, recargos estoma-

- Que nunca hubiera sldo hospitalizado,

En cuanto al nivel alcanzado en las pruebas plasetlanas, -

Jdiez de los sujetos eran "no conservadores" y cinco eran - =

"conservadores",
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Ambos grupos fueron apareados en edad, la cual varib entre -
seis y doce afos; escolaridad, de primero a guinto grado de-
primaria y en los puntajes de escala obtenidos en el test de
Semejanzas (entre cinco y catorce puntos). Para lievar a ca
bo el apareamiento de lag variables descritas previamente, -
se permitid un cierto rango de variabilidad: para la edad, -
las mdximas diferencias establecidas entre unc y otre sujeto
de cada grupo, fueron dos ahos. Para la cscolaridad, la - -
méxima diferencia permitida fué de un aro, y para el nivel -
’

alcanzado en Sewmejanzas, se permitié una variacién de dos --

puntos.

Para obtener cierto indice de la clase socio~econémica, les-
sujetos fueron apareados seglin la ocupacién de los padres, -
encontrdndose que la mayoria desempeiaba trabajos como alba-
fiileria, carpinteria, labores en el campo y comercio ambulan

te.

Se considerd también importante, anotar el hecho de que los~
nifios hubiesen o no tenido alguna experiencia con la muerte-
de alglin pariente o amistad cercana a &1, Dicha experiencia
pudo haber consistido simplemente en el tenociriento de que
la persona habia fallecido o en haber presenciado el caddver,
De los leucémicos, siete habian tenidec por ic menos una de-
estas experiencias y en 1los sancs se encontraron once con es

ta caracteristica.
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5.2 INSTRUMENTOS Y MATERIALES

Para la presente investigacidn se utilizd el siguiente mate-

rial:

Dos cuesticnarios breves. Uno para ¢l grupo de los leucémi -
cos y otrc para el de los sanos. Ambos fueron contestados -
por las madres de los nifies, pero en algunos casos de los -
leucéricos, se aplicd al pariente que llevaba al nifio a con-
sulta, cuando la radre no lo acompaiiaba. Dichos cuestiona -
rios tenfan la finalidad de obtener datos penerales de los -
sujetos, conocer detalles de su estado de salud o enfermedad,
de su experiencia con la muerte, etc.

Para medir el nivel de desarrollo cognoscitivo, se utilizé -

el siguiente material:

- Cuatro bolas de plastilina
- Dos vasos de pldstico transparente con agua

- Terrones de azlicar.

Se empled asimismo, el test de Semejanzas de la Escala de In-
teligencia Revisada para el nivel Escolar (WISC-R). Dicho -
test consta de diescisiete "items", y a través de &1 puede es
timarse la habilidad gzncral de razonamiento abstracto (XKoo -

cher, 1574; Orbach y Glaubman, 1379).
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Por 'Gltimo, se utilizaron dlcz ldminas con ilustraciones de
personas llevando a cabo clertas acciones, Estas 1l4minas -
tenfan la finalidad de premover en los niiies la expresidén de
temas relacionados con la enfermedad y la muerve, La descrip
cién de las mismas seréd presentuda a continuacién y entre una
y otra se especificard un supucsto, el cual sirvié como base
para la elaboracidn de cada 14mina y para estimular la pro -
yeceldn de los nifios. Sin embargo, no se pretendfa compro -
bar que dicho supuesto fuera a surgir como tema especifico -
de la ldmina a la que sustentaba, Podfa tamblén suceder queo
éste se manifestara en otras 1dminas, o blen, que no sucedle

ra asf{,
LAMINA I, FAMILIA SENTADA A LA MESA,

Una ramilia triste, sentados a la mesa, dispuestos a cower,
Un lugar vacfo, Basada en el supuesto de Kibler-Ross,(1969)
de que los nifios percliben la pena de los adultos cuando -~ -
ellos estén enfermos, aunque estos ltimos supongan que
lo estén disimulando. También para promover la fantasfa -
del nifio sobre dénde se encuentra la persona que falta en -

el grabado.
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LAMINA II. NINO SENTADO EN LA CAMA

Un nifio sentado en su cama, estirando los brazos hacia un --
grupo de gente que se encuentran alejados de &1, y no le ha-
cen caso, Koocher (1974), afirma que el nifio quiere hablar-

sobre la muerte pero no sec le deja,

LAMINA III HNIRO EN LA CALLE SOLO

Un niflv en la calle solo, sentado on la banqueta, cabizbajo-
v pensando., Basada en los supuestos de Kiibler-Ross (1969, -
1974a) y Karon y Vernick (1968). fos tres autores estén de-
acuerdo en que cuando las personas cen enfermedades termina-
les no pueden comunicarse con su médico y gente cercana so -
bre su enfermecdad, experimentan sentlmientoc de abandono, La

primera autora agrega también a ello, sentimientos de recha-

20 y soledad.

LAMINA 1V NIRO3 EN SALON DE CLASES

Un grupo de nifos en un salén de clase con su maestra. Un lu
gar vacfo., Para promover la fantasfa del nifio sobre dénde e
encuentra el alumno que falta en el grabado y ver también - -

cudl es su respuesta a la escuela,
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LAMINA V, NIRO EN LA PUERTA DE UN TREN,

Un nifc parado en la puerta de un tren, Tiene una maleta en
la mano y con la ctra hace una sena de saludo o despedida a
un seftor, una sefiorz y una nifa, parados en la estacién, --
quienes hacen la misnma sefa al nifo, Basada en el supuesto-
de Roch&in (1967) de que existe una asociacién entre el estar

muerto o irse lejous y estar abandonado.

LAMINA VI, HNIRO ACOSTADO EN LA CAMA,

Un nific acostado en su cama en su cuarto, con los brazos - -
puestos abajo de su cabeza v sobre la almohada. Basada en =
el supuesto de Karon y Vernick (1968), de que el nifio leucé-
mico sabe que algo anda mal con él. fTiene clerta conciencla
de su enfermedad por los mensajes verbales y no verbales que

se le mandan constantemente.

LAMINA VII. FANILIA ALEJANDOSE DE NIRO.

Un sefior, una sefiora y una nifia alejdndose de un nifio y di--
ciéndole adions con la maro. El nifio se encuentra viéndoles-
marcharse, Para promover sentimientos de abandono en la fa-

milia.
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LAMINA V, NIRO EN LA PUERTA DE UN TREN,
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un sefior, una sefiorz y una nifa, parados en la estaciédn, --
quienes hacen la misma s2ila al nifc, Basada en el supuesto-
de Roch&ln (1967) de gue existe una asociacidn entre el estar

muerto o irse lejoc y estar abandonado.

LAMIMA VI, NINO ACOSTALG EN LA CAMA,

Un nifio acostado en su cama en su cuarto, con 1oz brazos - -
puestos abajo de su cabeza ¥y sobre la almohada. Basada en -
el supuestvo de Karon y Vernick (1968), de que el nifio leucé-
mico sabe que algo anda mal con &1, Tlene cierta conclencia
de su enfermedad por los mensajes verbales y no verbales que

se le mandan constantemente.

LAMINA VII. FAMILIA ALEJANDOSE DE HINO.

Un sefior, una sefiora y una nifia aleldndose de un nifo y di--
ciéndole adios con la maro, El nifio se encuentra viéndoles-
marcharse, Para promover sentimlentos de abandono en la fa-

milia.
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LAMINA VIII, NIRO CON MEDICO,

Un nifio y un médico parados frente a frente, Para conocer -
si existe algin tlpo de reaccidn especffica hacla los médi-
cos entre los dos grupes de sujetos, Segdn Karon y Vernick-
(1968), existe un desligamiento emoclonal progresive del ni-
flo con su médico cuando no se les hace partfcipe del conoci-

miento de su enfermedad,

LAMINA IX. SECRETO ENTRE PADRES

Un niiio aentado viendo la televisidn. Devrda de &1 un seflor
y una sefiora hablando en secreto, Basada en la idea de Ka -
ron y Vernick (1968) de que 103 nlfios leucdmicos se enfren -
tan a una "conspiracién de secretos™ cuando no se les hace -

partfcipes de lo que sucede con ellos,

LAMINA X, "SUPERNIRO" DETENIEHNDO TREN,

Un nifo vestido de Superman deteniendo un tren., Basada en el
supuesto de Rochlin (1967), de que ante la ansledad que ameng
za el narclslsmo del nifio, exlste como defensa una alteracidn
de la experiencia subjetiva de inutilidai y sentimtento de -~
pérdida, por medin de fantasfas de omnipotencla e invulnerabl

1idad,
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Cada una de estas l4dminas tenfa su correspondiente para las
nifias, es decir, el personaje principal era del sexo femeni

no, (ver apéndice).

5.3 PROCEDIMIENTO

Se aplicaron en primer lugar, a las madres de ambos grupos -
los cuestionarios descritos previamente 7 en base a ellos se
seleccionaron los sujetos que cumplfan cocn los requlsitos ne
cesarios para la Investligacidn. Enscgulda se procedid a la
entrevista y aplicacidn de las pruchas z los nifics, para lo-
cual se les dijo que fbamos a Jugar un rato y a contar algu=-

nos cuentos,

El estudio en general ce dividid en tres partes:

PRIMERA PARTE.

Con el rin de determinar el nivel de desarrollo cognoscitive
alcanzado por el sujleto, se le expuso a trers pruebas senti -
1las basadas en la teorfa de Pilaget. Mientras se preparaba-
el material de las mismas, se aprovechaba la ocasién, en el

caso de los leucémicoz, para preguntn

r :ié los lleva -
ban al hospital, a £in de que especificaran la entermedad que

suponfan tener, y ieapués se les Incltabt a explicar un poco
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qué significaba o en qué consistia ésta. Enseguida se proce

dio a la aplicacién de las pruebas:

PRUEBA DL CONSERVACION DL MASA:

Primer paso.- Se moldeaban dos bolas de plastilina de igual-
tamafio y se le presentaban al nifio. Se le preguntaba si las
dos bolas eran iguales o un tenfa mds plastilina que laotra.
Si en su respuesta afirmaba que eran iguales, se proseguifa -
con el siguiente paso. 5i contestaba que tenfan distinto ta
mafio, se¢ agregaba a la que él consideraba mds pequefia un pe-
dacito de la otra, hasta que el sujeto las viera iguales. En

tonces, se coftinuaba con el siguiente paso:

Segundo pasc.- A una de las bolas se le daba forma de "sal-
chicha” y se le preguntaba al nifio si una de las dos tenia -
uds plastilina o eran iguales. Fuera cual fuere su respues-

ta, se le preguntaba el por qué de la misma.

PRUEBA DE CONSERVACION DE PESO:

Primer paso.- Se le presentaban de nuevo al nifio dos bolas-

mds de plastilina, pero esta vez se le daban en sus manos pa

ra que las pesara. Se le preguntaba si pesaban igual o una
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Segundo paso.- Se introducfa un terrdn de azucar en uno de

los vasos de agua y sc lé¢ preguntaba al nifio si ambos tenfan
ahora el mismo nivel de agua. En caso que lo afirmara, se -
le hacfa notar cémo en el del azdcar habfa subido el nivel y
cémo ésta comenzaba a disolverse, Ensegulda se le pregunta-
ba si 81 crefa que el nivel de apua azucarada bajarfa de nue
vo hasta lgualar el del otro vaso o se quedarfa como estaba-
cuando acabara de disolverse el asdcar., hwracual fuere su -

respuesta se avepriguaba el por qué de la nmisma.

Esta pruebs fué sugerida por Plaget (1975).

SEGUNDA PARTE

La scgunda parte consistid en la evaluacldn del pensamiento-

abstracto a través de la prucba de Semejanzas del WISC-R,

TERCERA PARTE

£sta parte consitié en la presentaclén de las dier 14minas -
descritas con anterioridad., Se pldid a los niilos que relata
ran un cuento acerca de lo que pensaban que sucedfa en ellas.

Al Cinalizar cada relato, se encuestd a Yos suletns sobre -—-
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los mismos con el fin de completar datos como pensamientos y
sentimlentos de los personajes, razones de los mismos, desen

lace de las historias, ete,

Todos los relatos fueron grabados y después transcritos tex-
tualmente para poder asf{ llevar a cabo, el andlisis de los -

mismos.

£
SWR " g8 o gy

" By
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CAPITULO &6

RESULTADOS

Los relatos de los nifios en cada una de las ldminas, fueron sgo
metidos a un andlisls de contenido, donde se exploraron las si
gulentes categorfas: Tema, personajes, pensamlentos, senti- -
mientos, razones, conflictos, enfermedad y/o muerte y desenla-

ce,

Para cada una dJde ellas se establecieron subcategor?as de acuer
do a las respuestas que se encontraron en las léminas. Se usé
un Juez clepe para determlnar la confiabilidad del sistema de
categurlas y subcategorfas, para lo cual fueron calificadas 20
historias por los dos Jueces y después se determiné el coefl -
ciente de conflablilldad para cada categorfa y subeategorfa me

diante la sifuiente Cérmula:

100
A+D
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Los valores del coeficiente oscilaron entre 70 y 100, con una

media de .85.

Posteriormente, se llevaron a cabo dos tipos de andlisis:

Por l&mina, donde se cuantificd el nlmero de sujetos que-

mencionaban las diferentes subcategorias en cacda una de -

éstas. La razzdn per la que se tond en ¢
de sujetos y no el niimero de respuestas, fué para no con-
siderar a dichos sujetos en mds de una ocasibén. A conti-
nuacidn, conel objeto de investipar 31 habia diferencias-
significativas entre los dos grupos en estudic, se proce-
did a hacer el andlisis estadistico de estos resultados -

utilizando la prueba de la ji cuadrada.

Considerando todas las laminas, se cuantificd el niimero -
total de sujetos que mencicnaron cada una de las subcate-
gorias v se utilizd la misma prueba ecstadistica para eva-

luar posibles diferencias entre los grupos.

A continuacidn, se describen las categcrias con sus cerrespon

dientes subcategoriar y los resultados cobtenidos seglin los -

procedimientos antes mencionados:
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TEMA

Se definid de acuerdo a las acciones principales que realiza~
ban los personajes, En la mayor;a de los casas se encontra--

ron dos o mids temas en cada relato,

El andlisis de contenido sc realizd en forma un tanto distin-
ta a la llevada a cabo con las demis categorias, ya que en é&s
ta, las subcategorfas se establecieron por separado para cada
ldmina, Para las demds, la clasificacién de subcategorfas se
hizo tomando en cuenta el total de las Idminas. La razén de
ello fud que al ser distintas las {lustraclones, se¢ esperaban
diferentes temfticas para cada una de ellas. Debldo a ésto ,
hubo variaciones en ¢l niimero de temas obtenlido en cada 15mi—
na, De esta forma se encontraron siete temas en la 1dmina I,
nueve en la II, nueve en la III, cinco en la IV, cinco en la

V, nucve on la Vi, ocho en 1la VII, dien en 1a VIII, nueve en

la IX y nueve en la X, es declr, un total de ochenta temas,

Llegado a este punto, se realizd el andlisis por 1dmina, espe
cif'icado al principle dé este capltulo y se encontraron dife-
renclas sigriricativas entre los grupos en el uso de un tema:
“"Nota ausencla de personaje” en la ldmina I: Familia sentada-
a la mesua, (Xp = 0,85 p¢.02)., La diferencia esté dada por -
el grupo de nifins sanos, quienes Introdujzron mis frecuente -

mente este tema,
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Dado que se tenfa informacidn muy amplia respecto a los te -
mas mencionados por los nifios, se procedld a hacer una rea -
grupacién de estos temas, incluyendo en una misma categorfa-
aquellos que tenian elementos en comdn y que en un principio
fueron cuantificados por separado. Se agruparon vambidn - -
aquellos que sc repltieron en varias ldminas. &= emitlivron-
los temas que no tenfan relacldn alguna ccn la tecrfa y/o cu

ya frecuencla de aparicién fué muy btaja.

cedimiento, los ochienta temas originales

ve y se obtuvo, como para las demds categ

“{an, ung clacsiti-

cacidn comin de subcategorfas para toduc

las 1éminas aue e

especifica a continuacidn:

1. Labores cotidianas.

2, Carenclas F{slcas.

3. Enfermedad o accidente,

4, Abandono y/o rechzzo y/o scledad,

5. Gente o nifio(a) que se va de viaje o a algﬁn lado.,
6. Muerte.

7. Rinas,

8. Gente o nifo(a) que no guizsre comer,

9, Nota ausencia de¢ personaje,

Posteriormente, se realizd el andllsls teomando cn cuenta el-

total de las léminas, tambifn ya especificado y no se encon-

traron difcrenclas significatlivas entre leos grupos,



84

PERSONAJES

Aunque en muchos de los casos habfa varios personajes, sdlo
q p )

se tomaron en cuentt tres de ellos, los cuales inclufan al-

protagonista de la historia y dus personajes secundarios mis,

Se consliderd como protagonista a aquél personaje alrededor-

del cual giraba la historia. Como personajes secundarios -

se eligieron a aquéllos que realizaban acciones que podfan-

ser inclufdas en las categorfas que se describirdn posterior

mente, o bien, personajes que padecfan alguna enfermedad o -

que murileron,

Al realizar el andlisis de contenido, en referencla a esta -

categoria, se erncontraron dlecisiete distintos tipos de per-

Py

sonajes. De éstos, se ellgieron sélo aquéllos que resulta -

bar relevantes para la presente investigacién y fueron los -

sigulentes:

1, HNifio

2, Nina

3. Padres

4, Personal médico

Personajes fantfisticos (animales u objetos que hablaban,
pensaban o a qulenes se atribufan intenciones, o bien, -
personajes de cuentos como hadas, duendes, brujas, super

man, cte,).
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Al realizar el andlisis estadfstico de las frecuenclas obte-
nidas, no se encontraron diferencias significativas entre -
los grupos en el uso de los personajes antes mencionados, ni

en el recuento por 1dmina, nl al considerar el total de las

PENSAMIENTOS Y/0 ACCIONES PRINCIPALES

Dentro de esta categorfa se clasificaron las respuestas a la
pregunta: ";Qué plensa el personaje?, Se codlficd vambién -
aqul, el pensamlento expresado en forma verbal, que no surge
necesariamente como respuesta a la pregunta antes menclona -
da, pero que es relevante por poderse clasificar dentre de -
alguna de las subdivisiones de esta catogoria. Esto se re -
fiere también a las acciones llevadas a cabo por los persong

Jes.

Al analizar los contenidos de las ldminas, se encontraron --

ocho tlpos distintos de pensamlentos que se rcfcrian ai

1. Mejorar conducta, cumplir con expectatlivas de otros: Pen
samientos o acclones que el personaje tenfa o llevaba a
cabo para mejorar su conducta y/o para cumplir con expec
tativas de otros. E}: "ya va a sacar buenas calificacio-

",

nes", "va a ser obedlente”, "ya z¢ va a portar blen",etc,



86

Futuro: Acciones o pensamientos que implican planes pa-
ra el futuro. Ej: '"que se van a ir de viaje", “estdn pen
sando qué van a hacer maflana”, "va a estudlar una carre-

ra", etc,

Ayuda o Protecclén: Acciones o pensamlentos encaminados
a ayudar o proteger a otros personajes. EJ: "Ayudar a ca
minar", Yconceder dones especiales™, "llevar al hospitall

"'estudiar para curar enfermos", etc.

Afecto: Acclones o pensamientos que expresaban afectoha

cia otro personaje. EJ: "Va a abrazar a su hijo", etc.

Pesimismo: Pensamientos pesimistas, que expresaban temo
res o preocupaciones de que algo malo iba a suceder o su
cedfa ya, o bien, que un problema no se iba a resolver.
EJ: "Plensa que no se va a curar', "Plensa que se va a

quedar sordo", "Piensa que no lo quieren", etc,

Optimismo: Pensamientos optimistas que expresaban la es-
peranza de que un problema se iba a resolver o que las -
cosas estaban o iban a salir blen. EJ: "Que va a pasar-

la prueba", "que se va a componer®,etc.

Duda: Pensamientos o acclones que eznresaban duda sobre

la posible resolucidn de un problema o la poninle reali-
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zacidn de una accidn. Ej: "Que si se va a componer (pre

gunta)", "que a ver si llega ¢l doctor”, etc,

8, Abandono y/o rechazo: Acciones que realizaba algln per-
sonaje dejando a otro{(s) solo(s) y cuyo motivo principal
era la no aceptacldn del mismo, EJ: "Ce va porque no lo
quieren™, "su mamd lo dejd porque no lo querfa", "lo ide-
Jaron con su abuelita porque no 1o pndfan eprian® oteo,
Se computd también aquf, el reckavo solo aungue no fuera

acompafiando de abandono, EJ: "Bus amigos no quieren Jfu -

gar con é1%,

Al llevar a cabo el andlisis por lémina, se encontré que hu-
bo diferencias signifleativas en el pensamiento cinco (pesi-~
miswo) en la ldmina IV: Nifios en saldn de clasess (X° = 3.84;
p <,05), PFué el grupe de los nifios sanos quien lo Intredujo

con mayor frecuencia.

Al realizar el anilisis tomando en cuenta el total de las 14
minas, no se e¢ncontraron diferencias significativas entre -

los grupos,

SENTIMIEHNTOS

Dentro de esta categorfa s¢ codiflcaron los siguientes tipos

de respuestas:
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La respuesta a la pregunta "gcémo s¢ siente el persona-

je?",
Expresiones de sentimientos o emocicnes gue no necesarla
mente surgleron como respuesta a la pregunta antes men -

cionada, EJ:"En un parque se siente uno muy tonito",

Conductas que expresaban estadss de 4nimo, Ej: "Estaba -

liorande", "vicne nledo", etec.

Sentirse mal ffsicarente.

A través del andlisis de contenido de las historias, se iden

tificaron cuatro tipos de sentimientos:

POSITIVOS: Que indicaban sentlmlentos, emoclones o esta
dos de &nimo agradablesz EJj: "relfz", “alegre", "conten -

to", etc.

DEPRESION: Indiclos de sentirse mal emocionalmente., EJ:

Expresiones de tristveza, llanto, extrafiar a algulen, etec.

SENTIRSE MAL FISICAMENTE: Implicaba alguna dolencia ffs}

ca.

ESTADCS [E ANIMG ALTERADOS COMO: ennjc, miedo, desespera

¢18n, impgaciencla, preocupacidn, ete.
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Al realizar el andlisls por l4mina, se encontraron diferen-
cias significativas en el sentimiento 2 (depresién), en la
l4mina III:Nifo en la calle solo, (X2 = 3,75; p<.05), sien-
do el grupo de nifios leucémicos, quien utilizb este sentl -

miento con mayor frecuencia,

Por otro lado, no se encontraron diferencias significativas

al llevar a cabo el andlisis en el total de las ldminas,

Razo6N

Ssta categorfa se referfa a la causa a la que atribufan los

sentimientos antes expresados.

Al analizar los contenidos de las historias se detectaron 19
diferentes razones para los sentimlentos especificados pre -
viamente, ocho de los cuales se referian a los positivos y -
las 11 restantes a los depresivos, ectados de énlmo altera -

dos y al sentirse mal f{sicamente,

A continuacién se describen brevemente:
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POSITIVOS

1.

Por unién o buena Pela61§n entre la familia u otras gen

tes,

Por alcanzar metas o éxitos proplos en la escuela u otro

sitio,

Cuando el sentimiento era por la razdén anterior, pero ha

cla otra persona,

Por satlsfacer necesidades f{sicas: comer, dormir, ves -

tirse o tener objetos materlales. EJ:Juguetes.

Cuande el sentimiento era por la razén anterlor, pero ha

cla otra persona.

Porque no estaba o no iba a estar enfermo, o porgue pre-

venla enfermedad o accldente,

Cuando el sentimiento era por la razdn anterior pero ha-

cla otra persona.

Por gozar al reallzar alguna actlvidad.
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DEPRESIVCS, ESTADOS DE ANIMO ALTERADCS, SENTIRSE MAL PISICA-

MENTE:

10,
11,

12.
13,

1y,

15,

16.

17,

18,

19,

Por enfermedad (incluyendo debilidad o accidentes, o amg

naza de lo mismo).

Por muerte,

Por experimentayr rechazo, abandonc y/o soledad.
Porque era €1 quien rechazaba o abandonaba,
Por medio ambiente hostil, Ej: robos, incendios, ete,

Por carenclas ffslcas, de diversidn o preccupacioncs ece
némicas., LBf: ropa, comlda, jugustes, etr, o norque por -

alguna razdn no puede satisfacer tales necesidades,

3

Por preccupacidn por algin personaje. Ei: "Que le vaya-

a pasar algo", "gue & lo mejqr se cerdid el wlfio",
) !

Por no poder alecanzar algun: meta ¢ leseo, lndependlente

mente de que al final 19 logre o no,

Por ne estar reanidos o llevar mala relseifn con la fa -

milia u otras gentes,
Por castipgo, regano, recliame o Yemor de lo mismo.

Per remopdimiento o culpa.
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El andlisis por 1dmina indicd que existian diferencias signi-
ficativas en el usode larazénl; (satisfacer necesidades fisi-
cas personales), en la l&mina I: Familia sentada a la mesa, -
(x%=4.26 p¢ 03), y de la razén 15 (preocupacidn por algin per
sonaje), en la nisma ldmina (x2=3.ﬂu;p< .06).  ELl ¢rupo de ni
fios leucédmicos introdujo con mayor frecuencia la razdn 4, - -

mientras que la 15 fué mds utilizada por los sanos.

Al realizar el andlisis en el total de las laminas, no se en-

contraron diferencias significativas entre los dcs grupos,

CONFLICTOS

Fueron considerados como tales, aquellas situaciones por las-
que atravesaban los personajes, que eran resultado del oposi-
cionismo y/o lucha entre ideas o personajes, resistencia, di-

ficultad o imposibilidad para lograr algo.

£l andlisis de contenicdo de las historias didé por resultado -
ocho conflictos principales, los cuales podian ser de dos cla
ses: los directos, que se referfian a situaciones que surgian-
entre los personajes dentro de las historias (incisos del 1 -
al 5) y, los indirectos, que reflejaban cierto conflicto en -

el nific por las caracteristicas de su relato (incisos del 6 -
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8). A continuacibn se describen brevemente:

El personaje vivia una situacidn que era consecuencia de-
no poder satisfacer una necesidad, deseo o meta (indepen-
dientemente de que al final lo lograra o ne), debide a un
impedimento externc (cbjeto, situacién o persona). Ej:

"Son pobres y no tienen que comer" "lo expulsarcn de la -

escuela", etc,

Igual que ol anterior, pero en éste ¢l impedimento era --
psicoldgicc (cognoscitivo o afectivo). Ej: "No sabe cdrmo
llegar a su casa", indecisiones para actuar, "no se deci-

de si irse con el maestro o no", etc,

El personaje tenia algin pleito o enemistad con otro per-
sonaje. Podia o no hacerle algin dafio fisico (robarle, -
provocarle alguna enfermedad, pegarle, reganarlo, enojar-
se con &1, etc.). Se incluyd también la amenaza que ha -

cian de un castifo, o bien, el cumplimiento del mismo.

Medio ambiente hostil: Al personaje se le hacia algln da
fio 0 se le amenazaba con ello, pero no s¢ mencionaba una-
persona especifica que lo hubiera provocado. FEj: "Le que
maron su casa", "le pica un animal con veneno", '"va a ex-

plotar el tren", etc.
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5. Envidia: El personaje sentfa envidia o celos de otro, ya -
sea por el cariiio de los padres, por no poder hacer algo -

que otros si o no querer compartir sus pertanencias, etc.

6. Situacibn, accidn o estado que se repetfa tres o mis veces

en las historias.

7. Situaciones que al ser relatadas costaban mucho trahbajo al
nifio y se expresaban por cambios constantes en las caracte
risticas o acciones de los personajes, haciendo dificil la
comprensidn de la historia. Ej: "Era el doctor... (lquién?)
o a lo mejor qué tal si su papd es un amigo... (que si el-

papd del nific es un amigo?)... o es su papa".

8. situaciones en que se expresaban cambios en lo dicho, pero
sin tanto énfasis ni confusién como en el anterior. Ej:
Primero dice que se siente bien el nifio y luego que no tan

bien.

No se encontraron diferencias significativas entre los dos gry
pos en la expresidn de estos conflictos, ni al efectuar el and

lisis por l&mina, ni el andlisis del total de las mismas.
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ENFERMEDAD Y/0 MUERTE

Bajo esta categorfa se clasificarcn las respuestas dende algu

no de los personajes era, o podia llegar a ser victima de al-

guna enfermedad o de la muerte.

Zn base al andlisis de contenido, se encontraron cincr situa-

ciones en donde se mencionaba la muerte y distintas formas de

enfermedad:

3.

Amenaza de enfermedad o accidente: No se hablaba de que -
ésto incapacitara al personaje, ni que atentara contra su
vida. Podia ser descrito Qnicamente como un pensamientc-
pesimista. Ej: "Piensa que a lo mejor machucaron a la ni-
Aa".

Mencidn de enfermedad o accidente. No hablaba de incapa-
cidades provocadas por este problema. Ej: "Estd enfermo -

del estémago, le duele el oido", etc.

Enfermedad o accidente que incapacitaba al personaje parae
realizar actividades o satisfacer necesidades, deseos o -
metas. Ej: "No puede ir al cine o a la escuela porque es-

t4 enfermo"”, "no puede caminar porque estd invalido".

Muerte: Enfermedad o accidente que iba en contra de la -
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vida del sujeto, Mencionaba la muerte de algin modo, aun-
que sdlo fuera como un pensamiento pesimista que no llega-
ria a ser real. Ej: "Las personas pueden morir", "los pa -
pas murieron®, "lo aplastd el ferrocarril®, “piensa que su

hijo se va a morir", etc.

Negacidn: Situaciones que cxpresaban diferentes formas de-

negacidén de la enfermedad o de la muerte:

Enfiticamente. Ej: "El nifo no se ha enfermado, ni se -
siente mal, ni se ha cortado, ni se le ha caido el pes

lo",

A través de la mentira de un personaje. Ej: "Era menti-

roso y dijo que se habia enfermado, pero no era cierte",

A través de la duda acerca de la veracidad de la enfer-
medad o muerte. Ej: "El nifio se siente triste porque se

va a morir,.. piensa que no ha de ser verdad".

A través de cambios en lo dicho sobre la enfermedad o -
muerte., Parecia como si se arrepintiera de haberlo di-
cho. Ej: "Se murid, ... bueno no, ... no'mds lo machuca

ron*.

El andlisis por l&mina reveld que existian diferencias signifi

cativas entre los dos jrupos en cl uso del valor ¥ (muerte) en



la l&mina IX ! Secreto entre padres;, (X2=5.20; p¢ .02}, ya que
los nifios leucémicos lo introdujeron con mayor frecuencia en-

sus relatos.

No se encontraron diferencias sighificativas al realizar ¢ -

andlisis tomande en cuenta el total de las l&minas.

DESENLACE

Dentro de esta categoria se clasificaron las respuestas a las

preguntas: "¢Qué va a pasar?", "(En qué va a acabar tu cuentc?!

El andlisis de contenido indicd que se utilizarcn en las his-

torias bisicamente tres tipos de desenlaces:

1. POSITIVO: ~ Los problemas o conflictos se resolvian

Los personajes se sentian ccntentos y -
felices porque alcanzaban alguna meta,-
deseo o cubrian alguna necesidad.

- Los personajes alcanzaban netas, deseos
o cubrian necesidades, afin sin haber -
mencionado sentimientos de alegria o sa

tisfaccién.

2. NEGATIVO: - E1 conflicto no se resolvia.
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El problema o conflicto principal se

empeoraba.

El problema no se resolvia como los -

personajes esperaban.

- Se hablaba al final del cuento de emo
ciones o sentimientos negativos (de -
presibn, estados de &nimo altevades ,

males fisicos). :

3. | INDIFERENTE: - El desenlace no hablaba de sentimien-
tos positivos o negativos y no habia-
una conclusidén especifica. Los perso
najes, por ejemplo, continuaban reali |
zando lo mismo que hacian antes de -

concluir la historia.

- No se especificaba si el problema se-
resolvia o no.

- La resolucidén del problema era dudosa.

Ej: "A lo mejor se cura, a lo mejor -~

no".

Los resultados del andlisis por lamina indicaron que se die -
ron diferencias significativas en la lémina VIII: Nifio con mé

dico, donde el grupo de nifios sanos introdujo con mayor fre -

o 2_. c
cuencia desenlaces de tipo positivo (¥7=2.7%; p< .05).

i
N
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Al realizar el anfilisis tomando en cuenta el total de las 14~
minas, no se encontraron diferencias significativas entre los

dos grupos.

Cuando se hubo terminado el andlisis de cada una de las cate-
gorfias descritas anteriormente, se observd que varios de los-
temas surgidos en las ldminas, se encontraban también coro -
distintas respuestas en las diferentes categorias. Estos fue-
ron:

1. Carencias fisicas

2. Huerte

3. Rifias

. Medio ambiente hostil

S. Abandono y/o rechazo y/o

soledad.

6. Enfermedad o accidente.

Se procedid entonces al recuento de sujetos que did este tipo
de respuesta y se hizo una comparacidn entre los dos grupos.

Se aplicd la prueba ji cuadrada y se encontré que existian di
ferencias casi significativas en las respuestas de "Carencias
Fisicas" (X2=3.3u, p ¢.06), siendo los nifios leucémicos quie-

nes las incluyeron con mayor frecuencia.

Cuando se hubo terminado este andlisis, se tomaron las varia-

bles que resultaron significativas y se cruzaron con datos -
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obtenidos en la entrevista con la madre y el nifio, para ver si

existia alguna relacién entre ellos.

Los primeros tres items de dicha entrevista se tomaron en cuen

ta en los dos grupos, mientras que los (ltimos cuatro, sdlo en

los nifios leucémicos, ya que se referian al estado de enferme-

dad de estos chicos. Estos items fueron:

Resultados obtenidos en las pruebas piagetianas. En un - -
principio estos resultados se habian agrupado en cuatro ca
tegorias, correspondiendo la primera a aquéllos sujetos -
que no habian pasado las pruebas, la segunda a aquéllos que
llegaron al nivel de conservacidn de masa, la tercera alos
ubicados en conservacidn de peso y la cuarta a los que es-
taban en conservacidén de volumen. $in embargo, dado el pu
quefio tamafio de la muestra se observd que la informacidn -
se dispersaba mucho y por ello se decidid hacer una nueva-
reagrupacibn en sdlo dos categorias, la primera para aque-
llos sujetos que estaban en cualquiera de los tres prime -
ros niveles antes mencionados y que seglin los autores de -
la corriente cognoscitivista (Keocher, 1973, 1974; Kane, -
1974), no contrarian aln con el concepto de muerte bien -
establecido. La segunda, para aquellos sujetos que habian
alcanzado el nivel de conservacién de volumen y que segfin

dichos autores debian contar ya con tal concepto.
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Resultados obtenidos'en el Test de Semejanzas del WISC-R.
También en este caso los sujetos fueron agrupados en dos-
categorias, la primera para aquéllos que no obtuvieron -
las puntuaciones esperadas para su edad y la segunda para

aquéllos que si alcanzaron dichos valores.

Exposicidén a muertes, lo cual se referia a que el nifio hu
biera o no tenido alguna experiencia con la muerte de al-

gln pariente © amistad cercana a &1.

Tiempo que tenia con la enferredad en el momento del estu

dio. Esta variable sc arrupd en sélc dos categorfas: los
L L3 r

que tenian entrc reis y treinta y seis meses con el
cimiento y los que llevaban de tres hasta ocho afios con -
el mismo. La razén de ello fué la misma que explica la -
reagrupacién en las pruebas piagetianas y en el Test de-

Semejanzas.

Si estaba o no en tratamiento en el momento de la aplica-

Y
cion.

Si conocia o no el riesgo de su enfermedad (muerte).

Némero de hospitalizaciones debidas a su enfermedad.

-

Para los tres primeros items se utilizd la prueba de la ji -
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cuadrada y para los Gltimos cuatro, la prueba exacta de Fisher,
ya que como se menciond anteriormente al tomar en cuenta {nica
mente a los leucémicos (15 sujetos), la muestra se redujo nota

blemente.

Finalme?te, se cruzaron entre si los resultados obtenidos en -
las pruebas piagetianas y los de la prueba de Semejanzas, con-
el fin de averiguar si existia alguna relacidén entre ambas va-
riables. Se utilizd también para este andlisis la prueba ji -

cuadrada.

Los resultados obtenidos indican que existe una relacién signi
ficativa (p= .00699) entre las respuestas dadas de "Carencias
Fisicas" y el tiempo que los nifios leucémicos tenian con su en
fermedad. Los ocho sujetos que tenfan entre seis y treinta y
seis meses con la leucemia, dieron este tipo de respuesta, - -
mientras que sdlo la presentaron dos de los cinco sujetos cuyo
tiempo de exposicidn al padecimiento era mayor a los treinta y

sels meses.

No se encontrd relacién significativa entre las demis respuesg
tas a las laminas y los datos de la entrevista. Tampoco se -
halld alguna relacidn entre los resultados obtenidos en las -
pruebas piagetianas y la prueba de Semejanzas (X2=0.000, -
p= 1.00) cuando se cruzaron ambas variables entre si, ni al -
ser cruzadas por separado con cada una de las que previamente

resultaron significativas.



CAPITULO 7

DISCUSION Y CONCLUSIONES

De las 294 variables obtenidas en el andllisis de contenldo ,
solamente en sicte Je ellas se encontraron diferencias slgni
flcativas entre los dos grupos, Las que presentaron con ma-~

yor frecuenclia los nifios leucémicos fueron;

SENTIMIENTO: Depresién en la 14mira III,

RAZON: Satisfaccidn de necesidades fisicas
en la 1émina I,

ENFERMEDAD Y/0 MUERTE: Muerte en la 1dmina IX

Los nifios sanos dieron un nlmero mayor de respucstas en las~

sigulentes categorias:

TEMA: Nota ausencia de personaje en la 14—
mina I.

PENSAMIENTO: Pesimismo en la 1lémina IV.

RAZON: Preocupacidn por algdén personaje en~

la 1émina I.
DESENLACE: Positivo en la ldmina VIII.
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Por otro lado, se encontraron diferencias casl significativas
entre los dos grupos, cuando el tema "Carencias Ffslcas", se

anallzd a lo largo de todas las categorfas. Los nliios leucé

micos lo utilizaron con mayor frecuencia que los sanos en sus
relatos. Se encontré ademis que existfa una relacidn slgnifi
cativa entre la aparicién de este tema y el tiempo gue estos-
chicos tenfan con la enfermedad.

como puede observarse, en la iimina I hay res subcategerfas

que recultaron sigrificativas., En es 1dmina, ccemo se des-
cribié en el capftule 5, hay unua “amillu que estd sentada  a
la mesa disponiéndose a comer vy hay un lugar vacfo. Fué sig
nificativamente mayor el nidmero de nifies sanos oue notaron -
que faltaba ur perscnaje (tema) y que hablaren de preocupu -
c¢ién por €1 {razén). Los nifos leucémicos, por su parte, --
prestaron mayor atencldn en esta 1d4mina a la satisfaccidn de
necesidades ffsicas (razdn)., Este tipo de respuestas hace -
pensar que el estado de enfermedad de lot leucémicos provoca
una baja en su percepcidn, que los lleva a escudrifiar menos-
v que hace que pasen por alto detalles de este tipo, sobre -

todo cuanids ce dan ante sltuaclones relacionadas con el cu -

brir necesldades bdsicas, La amenazn de la enfermedan que -
ataca a su ffslco, les lleva a buscar una mayor seguridad -
también ffsica (alimentos, mobiliario, etc.), mlentras que =
Los sanos dirigen m&s su atencién hacia el logro de una ma -

yor segurldad emccional que implica la reunidn de la familia,
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En este sentldo encontramos los hallazgos de Spinetta, Riegler
y Karon (1974a), referentes a que los nlfios fatalmente enfer-
mos perciben y desean una mayor distancia Interpersonal, Una
de las conclusiones de estos autores, es gue ellc es reflejo-
en estos nifios, de un creciente sentido de sepuaracidr psicalé

glca, Segln ellos, dsto puede ccurrir por varias razoncas:

- Que el nifio tenga grabada en algdn nivel, la percepclén -

de su préxima muerte.

- Que responda as{ como una consecuencla del decremento en-

intensidad y calidad de contactos ffsicos que experiment

con el adulto.

- Que necesite apartar a la gente de é1 porque su conducta-
se ha convertido en aversiva, forzada, muy complaciente o

irresponsiva a su dolor,

~ Que de esta forma se esté preparando para su propia muepr-

te, etc.

Sin embargo, en el presente estudlo, segln las respuestas da-
das por los nifios en esta l4mira, la razén de esta distancla~-
parece ser mds bien ocasionada por la preocupacidn que su es-
tado f{sico les provoca, situacién que hace que las relaclo -

nes Interpersonales pasen a un segundo planc, £11o implica -
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ria que no es que estos nifios "busquen" esa distancia, sino -
que ella se da como consecuencla de una mayor inversién de --

energfa en su interlor que en el medio ambiente externo,

La preccupacidn de los nlfios leucémicos por el aspecto ffsico
se corrobora por el mayer nimero de respuestas de "Carenclas-
ffsicas" que dan a lo largo de las categorfas, en comparacidn
con los nifios sancs., Segiin la relacldn que se obtuvo entre -
estas respuestas y ¢l tiempo de enfermedad, se observa que --
mientras menor es el lapso que tienen con el padecimlento (de
6 a 36 meses), es mayor la preocupacidn que muestran por este

aspecto,

Spinetta, Riegler y Karon (mencicnados por Spinetta, 1974b),-
encontraren en un estudlio que realizaron, que los nifos fatal
mente enfermos en su experiencia en el hospltal, mostraron -
una mayor preocupacién por la amenaza d2 sus cuerpos, intru -
s16n e interferencla con los mismos, Esto tlene relacidn --
con los resultados antes descritos, ya que implica la preocu-

pacidn que estos nifios manifiestan en el sentido ffslco,

En la ldmina III, donde se vé un(az) nific(a) en la calle snlo-
(a), sentado(a) en la banqueta, cabizbajo(a) y pensando, se -
encontrd que loz nifios leucémicos Intredujercn con mds fre-, -
cuencla que lcs sanos, centimlentos de depresién. Regresando
a los hallax

55 d2 Opinetta, Riegler v Karon (1974a) referen-
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tes a la distancia Interperscnal, parece ser que cuandc estos
nifios experimentan dicha distancia (representazda agquf, bajo -
una situacidén de soledad), ello les provoca sentlmlentos de -

presivos., A pesar de manifestar clerto retvraimiento hacla su

interior, contindan necesitando de su amblente, &1 retroi- -
miento no es completo y por ello se deprimen cuando se sien -
ten sclos.  Podemos inferdr que la forma er que mun!flectan -
su necesidad del medio ambiente, es requlriéndole que cubra -

sus necesidades ffsicas.

0 dmina IV, se observa un grupo -de nlics en un salén de-
En la 1 N

clase con su maestra, Hay de nuevo, un lugar vacfo, El gru-

po de nifios sanos introdujo ante esta situacidn, més pens
mientos pesimlstas que los leucémicos., Para los primeras, la
escuela representa una parte sumanente importante de su mun-
do, por lo cual es natural que expresen preocupacidén por su

rendimiento académico. Para los nifics leucémicos, la escuc~

la pasa a segundo plano en muchas ocasicnas,
frecuentes 1as faltas de aslstencla e irclusc la suspenaién-
de los estudios, debldo a la erfermedad, Es éuta, la nque --

ocupa ahora gran parte de su “lemvo.

trafiar que no muestren la misma procoy;

sanos por su desempeflo escolar,

e tarbién remar er Cuenta que no se

Sin embargo, es import

controld la variable "pepdimiento escuiar" v ello podrfa es-
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tar influyendo en estos resultados,

Por otro lado, llama la atercidn que en esta l&mina no se en-
cuentren diferenclas entre los dos grupos de nifes para perci
bir la ausencia de un personale, sltuaclén que =n la 1ldmina I
detectaron més nifios sanos que leucémicos. Ante este nuevo -
evento, el mlsmo ntfimero de chicos en cada grupo (10), notaron

que faltaba un person

. Las causas a las que atribuyen di-
cha ausenclia difleren un poco en el total de sujetos que las-
mencionan:

- Por enfermedad: 7 sanos vs 6 leucémicos

- Porque no qulere asistir: 1 sano vs 4 leucémicos

- Por otro contratiempo: 2 sanos vs ningilin leucémico,

Aunque no hay diferenclas significativas en la mencidn de es-
tas causas, sf se obscrva un mayor reconocimiento de apatfa -
hacla la escuela por parte de los leucémicos (provocada qulzf
como uno de los efectos de la enfermedad), que por parte de -

los sanos.

En cuanto a la razén que ocasiond que ante esta ldmina los ni
fios leucémicos si fueran capaces de perclbir que faltaba un -
personaje, podemos suponer que en esta sltuacién no estd in -
terfiriendo una variable que parece ser primordial segdn los

resultados antes obtenldos: la satisfacclén de necesidades fi
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sicas, como sucede en la 1l&mina I.

En la l4mina VIII estdn representados un(a) nifio(a) y un médi
co parados frente a frente. Los nifios sanos dieron mds desen
laces positivos en esta ldmina. En referencia a ésta, pode -

mos pensar que cuando ellos acuden al médico por alguna enfer

medad, generalmente se curan con facilidad el seguir las ins-

trucciones que éste les da. La experiencia de los nino: leu-

cémicos es diferente, ya que a pesar de llavar

dicaciones mddicas y cer sometidos o 4

su enfermedad continda y se hacen nize..

tas al doctor para control de 3su
punto de vista, e: bastante comprensitble que

se muestren igualmente optimistas que loz cuante a -

lo que el médico puede hacer por ellcs.

implica que tienen menor con en su doctor,

Por (ltimo, en la ldmina IX, donde hay un(a) nifiola) viendo -

la televisidén y atr de €1 un se

v une seilocra hablando en

secreto, se encontrd que los nifos icos irntroduieron -
mds episodios de muerte en sus relatos, Iste hallazpo ajoya-

la hipétesis formulada por varios autorcs, referente a que =

los nifios con este tipo de enfermedad se dan cue de que su
vida estd siendo amenazada, e les diza directartente o no. -

(Green, 19¢9; Karon y Vernick, 1%€5; Zinger 2t al

Koo 19595 19745 Spi
b ¥
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1969 y 1974b). Parecen "adivinar" que detrds de ese secreto-
estd la idea de su muerte, A este respecto vesulta relevante
agregar que Waechter (citado por Spinetta, 1974b), obtuvo re-
sultados similares en un estudio previo, donde encontrd que -
los nines con enfermedades terminales expresaban su conclen -
cla de muerte por el uso en sus histortas, de palabras rela -

clonadas con ésta Gltima,

Como puede observarse, solamente en cuatro ldminas se ecncon -
traron variables significatlvas (ldminas I, III, IV y VIII),

£l tratar de interpretar las posibles causas por las que no -
se detectaron datos que sefialen diferenclas entre los dos gru
pos en las 14minas restantes podrfs ser, por el momento, muy
aventurado, ya gue el reducido tamafio de la muestra utilizada
es upa limitacidn importunte que nos impide hacer Inferencias
sobre bases mds sdlidas, Es mde factible pensar que las 148mi
nas donde sf se encontraron diferencias, representan aconteci
mientos que son de mayor importancia para les nifios, ya que -
pudieron ser discriminadas, a pesar del pequefio tamafio de 1a
muestra, Sigulendo esta 1fnea, podemos pensar que en la 14mi
na I hubo mis varlables donde se encontraron diferenclas en -
tre les grupos, quizd porque representa una situacidn que re-
sultdé ser preponderante sobre el resto de las expuestas, que
se refiere a la satisfaccidn de necvesidadey f{sicas en los -
nifos leucémicos versus e) logro de una mayor sepuridad emo ~

cional en los sanos.
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De esta forma, se responde a la primera pregunta de la presen-
te investigacidn, donde se cuestionaba si una enfermedad grave
como la leucemia, tendrfa una influencia significativa en las-
respuestas de los nifios a una serle de léminas elaberadas para
explorar sentimlentos y contenldos que surgen resgpecto & la -
muerte y a la enfermedsd, Los resultados cbtenidos indlean -
que el padeczer esta enfermedad, Influyd en algunas de las res-
puestas dadas por estos nifies, Ello sugliere que existen dife-
rencias en la forma de enfrentar y perclibir situaclones que --
implican separaciones, scledad, enfermedad, secretos y descmpg

fio escolar con respecto a los nifios sanos.

Por otro lado, en referencla a la posibilidad de que exlsilera
alguna relacldn entre las respuestas encontradas como sipgnifi-
cativas en los nifios, y el nlvel de desarrollo alcanzado a tra
vés de las pruecbas plagetianas, se encontré que ello ro suce -
dié as! en la muestra de nifios utllizada, La diferencia entre
estos resultados y aquéllos encontrados por los representantes
de la corriente copgnoscitivista (Koocher, 1973 - 1974; Kane, -
1979, ete,), donde el tipo de respuestas que los chicos daban-
se ve;a influfdo por la etapa del desarrolln del pensumlento -
estructural donde estaban ubicados, puede deberse a dos fucto-
res: primero, a que en las investlgaciones de estos autores, -
se buscaban en las respuestas, elementos cognosvitivos (ej: -=
irrevocabllidad, universalidad, otc), mlientras que en el pre -

P

sente estuidlo se trataban de encontrar bésleamente elementos -
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afectivos (temores, preocupaciones, ete)., En este caso, los
resultados indicarfan que el tipo de pensamiento con que los
chicos contaban, no influyd en sus rvespuestas emocionales, -
S5in embargo, es importante tambifn conslderar un segundo fac
tor que puede estar implicado en estasltuaciény que se re -
fierc al hecho de que para realizar el andlisis de los resul
tados de las pruebas plagetianas, fué necesario agrupar las-
puntuaciones obtenidas en ellas en dos categorfas dnicamente,
debldo al reducido tamaio de la muestra, Fllo ocasiona el -
enmascaramlento de diferencias en el nivel e desarrollo cog
noscltivo de algunos ninos, For lo tanto, la ausencla de cp
rrelaclén entre las puntuaclones de lus pruchas plagetianas-
y las respuestas de las ldmlnas, no Indlca necesariamente -
que el nlvel de desarrollo cognoscitivo que tenfan los nihos,
no haya influfdo en dichas respuestas, Por cllo se conside-
ra necesarlo realizar una nueva investigacidén con una mues -

tra mis grande para poder llegar a conclusiones definitivas,

Por otro lado, tampoco se encontré relacldn entre los punta-
Jes obtenidos en lu prueba de Semejanzas del WISC-R y el ti-
po de respuestas dadas por los chicas, Del mismo modo, no -
se hulld relaclén alguna entre los resultados obtenidos a -
través de este Instrumento y aquéllos arrojados por iasn prug
bas plagetianas, De &sto se deduce, que en la poblacidn de~
nifcs empleada, ambos tlpos de evaluacldn no midieron lo miys

mo. Aunque la musstra utildizada fué muy pequefia y estos ha~
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1lazgos no pueden generalizarse a una poblacidn mayor, es -

importante tomarlos en cuenta, ya que sugleren la posibllidad
de que los resultados obtenidos a través de ambos tipos de -
evaluaclién, no son equivalentes. E£llo implicarfa que la con-
¢lusidn a la que llegarcu Orbach y Glaubman en su lnvestiga -

cidn (1978-1979), acerca de que los nlfios distorsionan el con

cepto de muerte debido a un proceso defensivo, ticne bas

son cuestionables.

E1 pequefio nlmero de varlables que resultaron significativas

en la presente investlgacidn, en comparacidén al nlmero to
de las que fueron anallzadas, puede deberse on parte, al veiy
cido tamaiio de la muestra utilizada, situaciéin que se debid,
como se menciond en el capftulo 5, a las dificultades cncon-
tradas para seleccionar a los sujetos, en base a log requlsi

tos que se conslderaron relevantes,

Otra causa que pudo provocar que fueran pecas las variubles -
significativas encontradas, es el hecho de que sélo se apali-~
zaron las diferentes categorfas por ceparado, ; es posible jue
clertas combinaciones de las mismas distingan a los dor grue
pos de sujetos. Sin embargo, estas comparuciznes, con muy -
laboriosas y tendréin que ser objeto de un trabajo pcsterior-

realizado ademds, con una muestra mayor,

A pesar de no haber encontrvado tantas diferencias entre los -



dos grupos como se esperaba, debldo a las limitacliones antes -
expuestas, se puede considerar que la técnica que se utilizd -
puede servir de base para futuras investigaciones., Asimismo ,
los resultados obtenidos a través de ella, constituyen una ~ -
gufa para dichos estudlos y es importante tenerlos presente en
el tratamiento de estos paclentes, ya que segln lo encontrado-
en este estudio, existe en ellos clerto nivel de conclencia de
que detrds de los secretos de los adultos, se esconde la ameng
za de su muerte, 51 ello es asf, qulzd la negactédn de su si -
tuacidn, aunada al decremento en la conflanza hiacia su médico-
descrita con anterioridad, les ayude poco a enfrentar las an -
sledades que su enfermedad susclia, Para resolver este proble
ma, algunos autores norteamericanos (Karon y Vernick, 1968), -
sugleren que se hable con el nifio acerca de su enfermedad y se
le vaya teniendo al tanto de su evolucidn. Seglin su experien-
cla, los resultados que han obtenido con este acercamiento, han
sido muy satisfactorios (ver capftulo 2). Sin embargo, llevar
a cabo un programa como éste en nuestro pafs, requiere primero
de un cambio en nucstra forma de enfocar y enfrentarnos con la
idea de la .muerte,

K8 sumamente importante, por todo &sto, que Junto con la aten
cibén médica que se brinda al paclente, se otorgue también - -
atencidn psicoldgica especializada, no 5510 al pequefio enfer-

mo, sino tamblén a su rfamilia,
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i
i

H Enfrentar el problema de la muerte no es cosa de tcdos 108 -
!

- dfas, pero es importante aprender a manejarlc, pues ella es

t4 siempre presente en nuestras vidas,

: ¥lce,
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