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RESUMEN.

La enfermedad cromca recurrente en el nifio represen‘ra una seme de

: problemcs a mvel emocnonal y de desarrollo tanto para el mno como’ por‘a sus :

padrewsk' requlrlendo de éstos el apoyo y com'encuon qk Ie p rmmr'an,

cognitiva y emocnonal Io plcm*reado por Folkmun y Lazar

personas no se’ abr men en los omenfos md dlflClleS de la'c risis.:




INTRODUCCION,

Mucho “se ‘ha hablado de enfermedades crénicas y sus repercusiones

psicoldgicas: en el pcciente y su familia, pero poco se sabe de enfermedades

' cromcas con al‘ra recurrencm y remisién espon*ranea'que demandon frecuentes
‘ mTer‘vencuones quzrurgncas palmtxvas el ca : la Paplloma'ross

_Lar‘mgeax Rec r‘r‘en‘re‘(PLR) enfermedad créni ocC conocuda y esfudlada

VPopilbrr‘\da'Hu‘m'd'rio La forma 'y eda




;culdado de. sus hermanos menores mientras el pacnenfe s

R hosplfcltzado.

- A pesar de ello y adn cuando la poblacién de pacient reducida,

frecuentemente pueden verse en la sala de hospifaliiacién'a padres madresfe -

hIJOS con altos niveles de ansnedad esperando esa ‘nueva nterve »on quururguca

con ‘el conocimiento de que no se Tr‘a‘ra de unu cur‘acnon defmmva Y que esta
forma de vida podria conhnuar‘ asu hcsfa la adolescencna del pacnenfe Cabev

recordar el cardcter mvos:vo Y por Tanfo agre.swo de los tratamientos médicos,






en férmirib ‘de deséspe‘ranza contra estrategias de afrontamiento activo lo

cucxl a su dra gran influencia en la au‘roumagen ‘del nifio y en'su desarrollo'

. psncologlco en geneml Es decir, la forma en que un nifio vive y enfrenta su

L enfermedad estd directamente relacionada con la manera en que la vnven Y

: maneJan sus padres.

: mas humano muy nece.sar'lo en esfos dIG Como sea pocas mvesfngqcnones han'ﬂv o

' 'mfenfado dar luz a las razones por las q algunas familias son mds v:ables que' S

b oh"as para aJus'rarse y maneJa .e.sfresore.s” cromcos Y, de Iarga duracuont o




1980) "con mas razon si se trata de enfermedades como la

PLR cuyo pr‘onoshco es’ complefumente incierto.
L Uhar’eddéé de estrés provoca una reduccién paralela del

es*rado de’enfermedad: -.como os mesgos de exucerbacmn X recurr‘encnu

‘»problemahca psucologlca pase desapercnblda para el personalimedlco,(Ferr‘ero

: Toledo Y. Barr‘eto 1995), por lo cual, resulta mdlspensable conocer Ia‘formuten,

‘que la em‘ermedud actia sobre los padres pues esto nos perml'nm confar' en
un fuTur‘o con planes de accién no sélo a nivel de mfervencwn, sino ‘tumblen de :

- prevencién.




De esta fo{‘iﬂq,‘ recordaﬁao Vdidé}‘rama,‘ éai-bé"idé Dominguez (1995),

- vemos que la enfermed

salud hoblhdades recursos y otros aspectos positivos de fun onumcenfo‘

humano




I. ENFERMEDAD CRONICA.

1.1 DEFINICION DE ENFERMEDAD.

La enfermedad no es nada nuevo, se trata de un estado-que ocompaﬁd a

' Todo ser vivo y ha inquietado a la humanidad desde el inicio de su exusfencm o

,llevundola a diversos abordajes y explicaciones, que van desde Ia magla y la

' religidn a'la objetividad de la ciencia.

nos grave que

sufre la salud del orgumémo anima :
> San Martin en 1992 Ia descmbe omo. un proceso enel que: se. da un

desequilibrio bioldgico- ecolog _f'qlld, de los mecanismos de
adaptacién del or‘gamsmg dl}d} de reaccién a los estimulos
" externos a los que esm expu Proc‘g'aéo que termina por producir una
perturbacién de la ",fisi?dlogicx y/o" de la anatomia del individuo (en
Pastrana, 1998). -

» Morales en 1999 habl fado o “situacién que supone un dafio o

dusfuncuon en‘ 2] persona ‘se encuentra limitada para la

realtzacnon de sus ‘actividades: cblfuales debido a las molestias que

sufre

Si bien es ciebtb que se'fr: a situacién que supone una disfuncién en

el or‘ganlsmo “del indi ue uljf mismo tiempo limita sus actividades

hablfuules Tal como :lo 'fnéné:ionan ‘ios autores citados, el curso de las

enfermedade.s vamc enormemenfe de manera que se cuenta con diversas



cIasufucacnones bcsadas en dlfer'enfes aspec*ros de. la enfermedad, tales como

‘”‘su dISTI"lbUCIOH ,én Iu poblacton ellapara‘ro al que ‘afectan, etc. Respecto al

‘-compor'ramlen'ro de a enfermedad enel mdlvnduo atacado, las enfermedades

msgran,_ag 'd »pr'esenmn de forma grave y breve, y crénicas si se

présenfdn de ,fc')rr'hc'x larga y uniforme (Navarro, 1984).

1.1.1 ENFERMEDAD CRONICA.

f Hasfo 1957, se consideraban portadores de Enfermedad crénica a los nifios . :
con entidades bioldgicas definidas, de larga duracién, que no Tée»nfan"pos;i‘bilidakd
de curacidn, tales como la pardlisis cerebral y diabetes ju\)‘ehilk'(ég;ir;égk;‘al,
1994). ‘ o PR

Gracuas a los avances tecnoldgicos a nlvel de fm'mmlento e mves*hgacmn

- embargo es*ro no bas‘ru Y el esfudao en ‘ror‘no a dlchOS enfermedudes 0 cesa

Debsdo a que Ios conducnones y avances que suceden en Torno a Ic enfermedad:_" o

crénica evolucnonan constantemente, su definicién ‘rambxen lo hace de modo:‘»:iri
ique frecuen*remen‘re se modifican y agregan crlfer-uos a dlcho defmlcwn
des*racando : ; ‘
> Lq duracnon Una enfermedad serd considemda Cﬁéhica si ésta ha
durado o se espem que dure mds de ‘rres meses (Perrm et al, 1993)
Bedregal (1994) y Perrin y Shonkoff (1997) por su parte, consideran

‘que. la durocnon sea superlor atres meses i

> El lmpacfo de Ia enfermedad en el mFio El que la enfermedad ch‘ére las

ac‘hvtdades normales del nmo, produ;nendo deficiencia, incapacidad o



. 'hcblfuales le

cognmvo socml y fmanctero en ambos




1.2 LA ENFERMEDAD CRONICA EN LA ACTUALIDAD.

Las enfermedades crénicas se vuelven mads prevalentes a medida que se
-mejoran los tratamientos de las enfermedades agudas, ya que los adelantos
tecnoldgicos han permitido que sobrevivan nifios que antes hubieran fallecido
‘- (Bedregal, 1994: Russo, 2001).

Como prueba de AeAlloj Per "SHonkoff en 1997 plantean que el porcentaje

de- nifios  con enfer‘ gr,'ai_/és; y prolongadas se ha duplicado

enfermos, al menos el 90% _sob q"édqd adulta, a

menudo son objeto de significdfiv ) ic y_‘alzfer'dcién psicoldgica.

11



'1994) con todas las

Lo enfarmed una sn'uacmn que acompafia a ciertos mduvnduos
por mucho hempo en ocasnones por “toda la vida; la cual es influida en forma :

permanen‘re e |r'rever-snble debido a frecuentes interacciones con el sns're a de

afencaon Y hospn‘allzac:ones ocasionales, generando en el caso de Ios nmos o

mayor dependencm de los padres y del personal’ samfarlo (Russo 2001 Perrm y
Shonkoff 1997)

Es'ra curcuns‘rancm orlgma sn'ruacnones muy parhculares sobre el proplo




su pacuente no solamenfe medlan‘re lo explorucuon de sistemas orgamcos <} Jenos :
a su especmhdad sino - ‘ramblen confemplando los aspectos organlcos y

emocionales del individuo (Russo 2001).

compllcacaones y su lmpocto flSlOlOglCO Y psucologlco (Russo 2001)




1.2.1  ENFERMEDADES CRONICAS MAS FRECUENTES EN LA
INFANCTIA.

Los nifios pueden sufrir una amplia variedad de enfermedades casi siempre
bastante raras, sin embargo, dentro de las enfermedades crénicas
encontramos algunas constantes que, pese a los avances en cuanto a

o dnagnoshcoy'rmmmlen'ro permanecen como las mds frecuentes en la poblacién

G ftlnfan'hl

Aufbreé"ctoﬁ\o Perrin y Shonkoff (1997) han dirigido sus esfuerzos al

’ esfuduo 4 defeccnon de las enfermedades crénicas mds frecuentes en poblacién

pedla*rmco propomendo dos grupos de los trastornos mds comunes:

> Los alerglcos donde sobresalen el asma, eczemas, y fiebre del heno.

‘*fundamenmlmen‘re trastornos convulsivos o

mo la parallSls cerebml

3 ,i:'or_\ imperfecciones o

vyano'rk'}n'c\: des obwas . como marcas‘;: de nacumlem’o labio y paladar
i hendldos espma blflda con o sin hldrocefaha ple deforme hipospadias y
"'ccrdlopahas ciandgenas, '

> Cuando hay un impedimento mental que las acompafie, como sucede en la

-microcefalia, el sindrome de Down y el cretinismo.




Sin embargo e.sfos dos auTores dejan fuera padecxmlenfos cronlcos que no

obedecen a anormalldades congem'ras neurologlcas o alerglcas y que ucfuan a

mvel celular ca ando un gran dafio en el organismo del m nor como en el caso

de Ias Ieucemlas y« Ios dss‘rmfos tipos de céncer, por. nombrar.algunos

: 'dél ﬁUﬁdo.

15




PADECIMIENTO AUTORES QUE LO
CITAN

3] 4] 5
*

*

Cardiopatia congénita

Asma

*
*
*

Diabetes mellitus

MEIRIEIY

Sindrome de Down

Espina bifida

LR R[] X[ Xjr

Leucemia

Cdncer * *

Artritis

Trastorno convulsivo

Fibrosis quistica

Insuficiencia renal crénica

Xl R K| | %
*

Distrofia muscular y otros padecimientos de las
articulaciones

Fiebre del heno

Otras alergias respiratorias

Cequera y otros problemas visuales

Alergias digestivas

XL ok | %) ¥

Eczema y otras alergias de la piel

Perrin y Shonkoff, 1997.
Newacheck y Stoddard, 1994.
Romo et al., 1990.

Sabbeth y Leventhal, 1984.
Bedregal, 1994,

oA wNe

Lo anterior proporciona datos claros y precisos sqbf'é las enfermedades
crénicas con mayor incidencia en la poblacién pedidfri_ca, enfermedades que en
'su mayoria han sido abordadas ampliamente por investigadores no sélo a nivel
- médico, sino también social, psicoldgico, etc. Sin embargo, existe una variedad

enorme .de padecimienfos crénicos que se presentan con menos frecuencia y

16



comunes Tal es el caso de la’ enfermedad que compefe al presen*re trabajo: la

; Papulomafosns Larmgea Recur‘ren‘re

1.3 PAPILOMATOSIS LARENGEA RECURRENTE.
La papilomatosis laringea es una proliferacién tumoral benigna desarrollada

a expensas de la mucosa laringea (Poch-Vifials, 1978; S'mnley,_1986 MandUano

Y Navar*refe 1999), la cual presenta una elevada r‘ecur‘ren en forma vigorosa

_' ja pesar de la exhrpacmn quirdrgica (Poch- Vmals '197 e: 1986 Bauman
! 1996 STembergy Abmmson 1983)




et '1o1’ro smfoma 'rup od

.inf ccuones resplmtomas r ur er es

B MurrayyMlller 998:-Shah ‘éf al, 1998). ‘La msptmcno

»Trldor‘ bifdsico es

1 réfe, 1999;: Bauman,

arpapulomafos:s (MandUJano y Nav
k »1996 Murr‘ay y Mlller 1998)




Poch- Vmals"'(1979) habla-de Ia exnsfencm de una 'rruada sintomdtica

fundamen‘ral ' _ ' ; dis ea msplrafoma descenso msplrutomo

‘prevnsnones pues cadu papiloma tiene su. propla hlsfoma‘y r -
una forma clmlco propia de cada observacnon (Poch Vmals 1979 Ma dUJQnO y o

Navarr‘efe 1999 SfelnbergyAbmmson 1983)

La naturaleza caprlchosu de la papnlomafosus Iarmgea representa.una TareOg

sus »farmllas ya que muchos nifios requneren 4

dlflCll paro Ios pacuen‘res

adu dos o tres meses, durante Ios”f_,

aereas debnd al ‘rdpido crecnmlenfo ‘del paplloma (Bauman, 1996 Murr'ay Y
'Mlller' 1998 Rimell'y Shaplro ’1998) ' '

19



kdefi‘hif:’i'v'am‘gn‘!'evlo papilomg‘r:os‘is infantil ya que cada meTodo tiene sus éxitos y

- 'fracasos.

1 - Mefodos Medlcos

> Tr‘ammten‘ro medlco Iocui.’ " Puede ‘ser - utilizado " aisladamente: o en’

Tra?umuenfo

corhsona meﬁomna colquucmo intfura y madre’de tuya, sin resultado

posmvo EI frafamlen‘ro con qn‘nbuo ico. ha ab grdnde.s esperanzas,

suendo la terramlcma el que mas exufo haAfemdo‘ comumccmdose casos de
curaciones deflnmvas (S'ranley, 1986 Bauman 1996; Steinberg y
Abramson, 1983).

20



_ 2.- Tratamiento quir‘u’r'*gicér k

(S

> chser‘ de blOXId‘ {de curbono Se ha comprobado que desfruye el

otras formas donde un nu

completamente la Iar‘mge si novse ace ‘I’r‘atamlenfo :la muer“te sobrevendra de

inmediato (Stanley,. 1986 Baumon 1996 Murray y Mlller 1998 Shch et al, -
1998). - : L ‘

21



IT. EFECTOS PSICOLOGICOS DE LA ENFERMEDAD
CRONICA.

2.1 UNA VISION INTEGRAL DEL PACIENTE.

Una situacidn de crisis es un evento o circunstancia que afecta a un
individuo, a una familia o a un grupo social, y que temporalmente conduce a una
congoja emocional y a una reorganizacion de los recursos psicolégicosten‘bel

proceso de restablecer un nuevo equilibrio El nacimiento de un nir“io‘cridi'mal o

enfermo es un eJemplo camc‘rerlshco (Sfone 1976) Y, como se ve.ra a Io’ Iargo

iduo;.. con emociones,

: ‘rratamlen‘ro y del reglmen formulado y lo mismo Ios hechos de la pauta general

22




mnecesomqs. )

2.2 ENFERMEDAD Y EMOCIONES

Numerosas mveshgacmnes han demos?rado que en Todos lcs enfermedades :

“estado alarmante de la enfermedad, E




: baologlco

Vcondtcwnes de acoglda Y la’ forma en que el personal del hospltal se hace cargo

del-paciente Tlenen una enorme mfluencna que r pe cu‘rlr‘a en su adapfacton Yy

en el progreso de su enfermedcd (Mor‘ales': 1999 Flgueroa y Lopez 1985;
Frank, 1988). ‘

Debldo a que cad una de Ias condncuones de enfermedad Y. hosputahzacuon'

se pr'esenfcm de 3 enfe pam cada pacuen‘r ada uno de eIIos -

una su‘rua i n especuﬁca (Morales, 1999; Frank; 1988)

2.2.1 .- ENFERMEDAD CRONICA.

que hay factores propios de

Ia enfer'meda C

: ;padecen y sus. allegados muestran achfudes v conducfus pecullare.s ‘basudos}

fundamen‘ralmen‘re en la fal‘ra de compr‘ensnon de Ia nafumleza de’ la

24




’ albergar senﬁmlen‘ros de culpa auToampuesTos 0 mculcados por - o*rros Y

frecuem’emenfe guardan angustias y femor'es enfr‘e los cuules des*l'aca la

25




posublhdad de morlr prematur‘amerﬂ'e. A esto podemos agregar' que las

w'en compar cién

Los aJusfes' conducfuales relacionados a aspectos resfrlc‘nvos Yy

;fprescrlphvos ‘de’ la* ‘enfermedad  implican ademds limitaciones flsucas que

merman el funcionamiento profesional, familiar, sexual, etc. Y a su vez

comprometen su estatus econémico asi como su habilidad para obtener

~ satisfacciones (Pastrana, 1998).

26




2.3 EL NINO ENFERMO.
La enfermedad en si forma parte de la v:da de un nifio, es. una expemencua

dlferem‘e generalmente espontdnea Y poco placenfem (Prlego y Valencia,

1988) que lo -hace enfrentarse con expemencms nuevas a: las cuales deberd

f'l’_an a situaciones

anciasy:/p blemas“ de aJusfe pSICO'OgICO los cuales se
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: enfermedad

ve.sfrresanfre_s- .

‘nifio.~ Dicho

-“tiene sobre:

: (Fugue ay.

',corﬁoipcrﬁatsus;padr_es epercuhendo ‘seriamente en la capacidad. que ombos,

ﬁrengan lus necesidades psicoldgicas que puedan
presem'crse a'lo largo de la hOSpITOIIZOClon
Facfore.s omo la edad. de inicio de la enfermedad, su duracnon 'el nlvel de:

f'_', desgrrq![o‘,d io0, el conocumlen‘ro prevao que tenga. sobr'e lo que es un hospltal_‘:

. respuesms qu

e 1988 Per‘rm et:ia

*'fhosplmhzado debe uperar e de desafios.como qfrom‘cr la separacién,

adop‘rar‘se a'un ‘ambiente letamente - extrafio’ e invasivo, someterse a
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mulflples cu:dadores relacaonarse a menudo con nmos muy enferrnos Y
frecuen‘remenfe expernmenfor la desomen‘rccnon de los cuudados mfensnvos la

anestesia y la curugua (Dalfon 997)

Es -asi que Ia’hospl'rahzacnon puede causar reaccnones nmedmfus y en el'

mismo- momenfo e Io separqcmn tales como. grufo

pues de la experiencia en co regr‘esnon_ ‘

'acflfudes de rechazo a los padres al'remc:ones del Suefo ahmenﬁcuas e*rc‘

- k‘(Pmego y Valencta 1988)

2.4 IMPLICACIONES DE LA HOSPITALIZACION.

2.4.1 RESTRICCION DEL MOVIMIENTO. : .

E! nifio defiende ante todo la libertad de movimiento queﬂ enla ;/ida'cofidiqna
le proporciona placer, conocimiento y dominio del rnedi_p, b’pbr_’éSi?_i‘ér'\gueinfra‘la‘
inmovilizacién y restriccién de actividades emocionalménté ésfrésdnfe, pués a
través del movimiento puede descargar la tensién y.la ansiedad. Por tal motivo,
al estar conffnado en una cama, no tiene una-vdlvula de escape para esas
tensiones, volvnendose m‘rranqullo lr‘r‘l‘rable e mcapaz de comprender la razén

... para esta mmovnhzacuon (Fr‘eud 1952)

La resfr:ccnon prolongada 0 repenfma de las actividades del nifio ocasionada

por. fr'a*mm«enfos mcomodos v;puede pr‘oducurle pdnico, amargarlo y hacerlo

o reser'vado conwr‘hendose en un verdadero problema de maneJo (AACAP 2001;

b"‘Flguer‘oa y Lopez 1985) Por‘ “tal motivo deben evitarse, en lo ‘posible,

restrccclones dc movzmlenfo]innecesariqs y. favorecer la. prdctica de algin
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cerosoL

satisfactor

: thueroa‘y Lépez;:1985).

. Cabe"considem ademas que par'a los enfermos crénicos donde las

restmccnones 'rlenen’una duracuon mcxs Iar‘ga esfu alimentacién especial, los
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hace sem‘lr'se dlferen‘res i duscmmmcdos y pasnvumente agredldos y desarrollan

Tendancms ausfe as d aufonegac

-a. 4 3 PERDIDA DE CONTROL Y, ‘AUTONOMIA
" Las:. enfermedades medlcas u"rra*ramlenTo producen con frecuencua

pérdlda de la mduvnduahdad iy de confrol ‘personal ya que mevnfoblemen‘re el

paciente se encuentra some‘hdo a Ia aufor‘ldad del rnedlco (Donovan 1988

Russo, 2001).

Ana Freud (1952) senalo que la reaccién del pequefio a la experlencm de ser‘

manejado.

expuesta a-

bebé o lo que es lo mi _ t 'situacién de

‘esta su'ruac:on es menos mol

= dommlo gradual de .‘las ;funcnones orporales ,como' r al bano solo o comer"

mdependlen'remen*re marca mportanfes etapos en el desarrollo del yo mfonhl
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05| ‘como avances 'en el de,spr'endlmlenfo de su cuerpo con respecto del de su

madre y la: capacndad de poséerlo

Y Lopez 1985)‘

I'menos’ en una parTe (Freud. 1952 Flgueroa

ién*de “autocontral, lo que
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2.4.4 AISLAMIENTO ESPACIAL Y PSICOLOGICO

Flgueroa y Lopez en 1985 menciona_que en nuestra cultura- Ios nmos

fusuulmen?e no‘ esmn :acostumbrados a: es‘mr' solos y, por. desgracxa Ia\

‘o ”achvndades cohdtanas lleno de asociaciones con Ia enfermeda el‘do or.y la
"fv:muer're y en muchos casos de apariencia estéril e lmperSOnal (Kendall y Ford

> k1988 Russo 2001)

2.4.4.1 SEPARACION DE LAS FIGURAS PATERNAS.
- La angustia principal que se presenta en el hospital es la respuesta:a la
k'bsepar‘acidn de figuras potencialmente protectoras: los padres (Figugrba y

Lépez, 1985).

- Ya en 1918 Morquu (en Pr!ego y Valencia, 1988) hablaba de‘ que en Ios

'hospl'rales de, nmos no se muere de Ia enfermedad que se"rr' !

cdquuere plon'reando en‘ronces la nece dc'xdvd q 7e4 se ’ vrrada en Ia mednda de k
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. pr'esen'l'an
: 'cognmvos

fike asumllacuon

y elabomc '

los.. elemem’os fisicos,

devla exp mencud (Pmego y ‘Valencia,

,pswologlcos Y. emocionales . necesarios para Iograr una buena

1988),
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extrafio en‘ronces que es'ros nifios hagan cuan'ro es*re asu alcance para cfmer- la

atencién. de’ qunenes le rodean,’ algunas veces ocas:ona do lmpac encaa del

o 'per'sonal y de los proplos familiares (Flgueroa y Lopez;1985 Russo :2001)
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2 4 4 2 DIFICULTAD EN LA CONTINUIDAD ESCOLAR.

El . nifio: enfermo es penallzado educacionalmente tanto fisica como

psncologlcomen‘re puesfo que atin una estancia corta en el hospital, resulta muy

" dificil para el pequefio su plerdev el frabaJo escolar que se ha constituido en su ’

principal y basuca acflwdad '(Flgueroa Y Lopez 1985)

Cuando regresa a la

autores, estos niflos 'rlenen mcyor r‘lesgo de ausenhsmo r‘epeﬂClon y desercuon :

escolar (Vitacost, 2001 Perrm y Shonkoff, 1997; Bedregal 1994; Blum Y
Gordillo, 1989).

Parte del V‘riempo que el nifio pasa lejos del colegio y de las razones que
exisfeh para la repeticién y desercién de éste, se debe a los efectos directos
'deula enfermedad, como el mayor cansancio o la necesidad de ingresar en un
, ""Hdépifdlz sin embargo, otra parte representa la necesidad de cubrir grandes

v diSfancias para recibir tratamientos que, a menudo, sélo pueden administrarse
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en horas lec‘hvas (Perrm y Shonkoff 1997) a es*ro deben sumarse Ios elevados

) gcsfos medlcos -que los padres deben pagar:y-que:en. la:mayoria de.-los casos "

cobran prlorldad ante los'gastos.implicados’ porfla e,scu la (Vitacost; 2001)-

‘Corhphﬁébqs‘de:‘clq'_sel(Per'rf_i‘n‘y,.Shoﬁkdff, 1997; Vitacost, 2001).

i 2.‘4.4.“3 - EL HOSPITAL UN - AMBIENTE EXTRANO VY
DESCONOCIDO ;
Con la hospifalizacién, al rprisry\_'\g'ﬂgmpgr que se separa al menor de su medio,

se le introduce en muy poco tiempo, a huevds cosas como son gente en gran

bxen’re culfural dlferen‘re aparatos,

cantidad, un lenguaje desconocid

actividades, rutinas, pho 'd . os,.etc quee defer‘mmado momen*ro pueden

detener o coartar el opflmo desenvolvimiento del,pequeno pues como planfean

Gellert y Davenporf (en Figu 1985) el ceﬁ?ro medlco es para el

menor como. una ciudad cos*l'umbres IenguaJe y horarios que

tiene que apren‘de’r"qura poder adaptarse.: - i
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<> Adapfucién a gente nueva.
Mientras que la mayorifa de los nifios solo necesn'ran Ios servncnos de una
persona par'a casi toda su atencidén medlca Ios que padecen proce,sos de larga

evoluc:on .son. a‘rendldos por numeroso profesionales 'y 'recnben muchos

‘rr'a‘ram:e_:n*ros (Perrm .Shonkoff 997

<& Ambleme culfur‘al diferente.

El medlco debe tener conocimiento del amb«em‘e ultur l de la familia o del

pacuenfe, y Iograr‘ una adecuacién de su IenguaJ y e mformacnon pues a
menudo los medlcos y los pacientes hablan con leng GJeS dlstmtos. Ios primeros

con abundanfes términos técnicos, descmpcnones ObJe‘I‘IVOS Y cnen'hflcas y

: desde un punfo de vista blologlcamente reducc or ista. F‘Por su parte, los
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pacientes se expresan con un dlscurso no Tecnlco ‘renldo de elementos del

sentido’ comun subJe'hvos y soc:almenfe confex allzados

: :mples fales“ como el detallar-en forma escm?a Ias indicaciones,
pueden reducur‘ os pOSI’bllldadeS de error y de dichas malas mterpre‘racnones
“No solamenfe cmo'rar las prescrnpcuones medicamentosas, sino también las
medidas complementarias, eJercncws cuudados cofldmnos y recomendaciones
generales, pueden ayudur al. pacnen‘re a’llevar a cabo el muchas veces
complicado ?rafamaenfo de modo que puede’ reduc:rse parte de la ansiedad que

esto provoca (Russo 2001 Vrtacosf 2001)

< Aparafos ,ij:,: - 7

Esfos al’ ugual que los mstrumentos y mdquinas usadas en el hospital, son
poco fam:lmres Yy muchas veces por su apariencia y grandes dimensiones,
‘pueden es'nmulor' miedos y fqm‘asaas si su propdsito no es entendido (Figueroa
'y Lépez, 1985).
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3

< Rutinas.
Cuando los menores ingresan al hospifal con frecuencia encuentr‘an sus

patrones de vida r'adlcalme.m'e r'o*ros yu que lus ru*rmos son Tofalmenfe distintas

a las vividas en casa Las' de’ v:glha y suefio, los’ allmen'ros que le son

servndos Ios hObITOS 'e

impieza; la cama, e‘rc., son muy dlferen'res ‘a aquello a

- lo que esfqn 'co

! desorientacién,

Procednmlenfos R ‘
Los pr‘ocedlmlen‘ros hosplfalamos pueden requerir que se expongan partes
del cuerpo emburazosas o que gener‘almenfe son privadas, que se apliquen
msfrumen‘ros poco gra'ros y q‘remorlzanfes, que la persona tenga conciencia de

que se estd derramando mucha sangre y que le estdn desmantelando partes del
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Ford, 198:8)‘.‘

‘ Debiad’a' [ >

Kendall v Ford en. 1988 planfean una situacién semejante en el adulto, pues
‘ dncen que Ias consecuencuas ‘de estos procedtmlentos con frecuencia son vagas

y confusas, pero lntensamen‘re amenazantes, pues la persona llega a pensar que
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mayorm de Ios enfermedades crénicas a que se someten los nifios, da Iugor a:

canhdades enor‘mes de Sufrlmlenfo respuestas mal adaptadas, negahvusfas
“hostiles y hasfcx destruchvas ‘miedo, tensidn, ansiedad, intolerancia a’ Iaf s

fr‘usfrac:on depres:on ira, res:gnacton y momentos de desesperacién 'ranfo porf L

par"re de los padres como del mﬁo (Russo 2001; Pastrana, 1998; Blum y_,,
Gordillo, 1989 Donovanb 1988 yLopez 1985) BlumyGordlllo (1989)

planfeo ademcs que la continua amenaza de muer‘te y el temor de se.n‘rlr mcs'
dolor 'y de sufr‘w lrnpr'e. agresuones y. dafios, transforman la -

kangusfm del menor y sus padres en crénica:. -
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:,averuguaron que ‘los mfun‘res cuyas edades oscnlan en‘rre Ios qumce mese.s y dleZ
: anos sen*han los proced«m«enfos relacionados con agujas, como los mds

) pr‘oducfores de ansiedad.

2.5 REPERCUSIONES PSICOLOGICAS DE LA HOSPITALIZACION
EN EL PACIENTE PEDIATRICO.
2.5.1 FASES POR LAS QUE PASA EL NINO HOSPITALIZADO
(Spitz en Pastrana, 1985).
1. FASE DE PROTESTA. En la cual el infante, utiliza su energia para
enfrentarse a la situacién descono;ida y defenderse del peligro que

percibe en ésta. Sus acﬁfudesb;ﬁ,enden a.mostrar la infolerancia a ser

separado de su objeto primar'ici;"po lo que suelen pre.sem‘ar‘ Ilanfos Y

con algunos de los procedlmlemos prees :
restricciones de movnmienfo) Mcs adelunfe
silencioso y femeroso pero, es claro que ontindapreocupado.-por ;a_f‘
ausencia de su mama Y Todavm suspura ’por' ‘pero ,sus“_

espercmzas se desvanecen Yy enfrc a la snguuenfe fa .
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2 FASE DE DESESPERACION En esta fose el nmo alferna en estados de

'paaen‘re ‘a 'rraves,de su alslamlenfo de las persona. objréfros, evitando

llamar. la aten ‘on Aparenm esfar baen nuevo ambiente y
acepm el culdado de’ cualquuer‘ flgura susf' uédida que el tiempo
de esfoncm en el hospltal se alcrga ‘el infante puede experimentar

sentimientos de tristeza agudlzados .Se saente afligido por la ausencia

de su madre y porque los: procedlmlenfos médicos son evidentemente

dolorosos y él se anhcupu a ellos con una exac*hfud perturbadora.

En cada una de' las favsesk‘,j,el ‘menor ‘estd predispuesto a berrinches y
episodios de conducta destr‘uc‘ﬁvq,fcon frecuencia acompafiados de constante

inquietud.



2.5.2 REACCIONES DE LOS NINOS ANTE LA HOSPITALIZACION.

> ANSIEDAD.
Se trata de una de las respuestas mds comunes del nifio ante la
hospitalizacién (Pastrana, 1998; Blum y Gordillo, 1989; Figueroa y Lépez, 1985;
- Ajuriaguerra, 1983), pues como lo mencnonan Kendall y Ford (1988), la salud, la
mala salud y los pr‘ocedlmuem‘os medlcos de dnugnoshco Y *rr'a*ramlenfo son

fuen'res tmportanfes de es*r

La ansuedad se caruc‘rerlza or. u pr‘esenhmlem‘o de peligro:inminente del

y obsesivas, son comunes ademos Ias r’eaccuones de somahzacnon con smfomas




ur'mar-nos m‘resfmales y gus'rromfes'rmoles (Flgueroa Y Lopez 1985:

AJumaguerm 1983)

ilitacién

puntos de sahsfocc:on pulsxonal caracfemshcos de'los e.sTadlos anfemores

(AJurmguer‘ra 1983)
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Ana Fr'eud plan‘rea el "'1952 que Iq regreswn es un’ mecamsmo para escapar‘ ,

‘Durante el internamiento

atencién constante, los'peqijeh‘o qu a,hablaban bten re'rorncn a un lengche

mds infantil, todo esto r-esultq en una mmadurez que puede durar varios meses.

Aquellas adqms:cnones del y femdas mds recientemente son las primeras en

abandonarse (anuer“a y opez '1985 Ajuriaguerra 1983).

> AGRESIQN.HAC‘;A Sf MISMO Y LA AUTORIDAD.
Otra de las ‘eéﬁéiones emocionales que se presentan anfe la
hosplmhzocnon y‘pr' edlmlenfos médicos, es la respuesta agresiva, donde el
nifio puede avocarse a desfruu‘ su medio ambiente o a si mismo (Pasfrana 1998;

Figueroa y Lopez 1985 Pefrlllo y Sanger, 1975).
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A frecuem‘e que los acnentes '» van mon‘ros mpor'ranfes de agr'esnwdad (Russo,

‘ 2001)

Faguer‘oa y Lopez (1985) menciona tres de las mds lmporfan‘res causas y

reacciones agresivas en el nifio hospitalizado:

. Respuesfa agresiva mductda por' el. mledo del -cual:el:sujeto 'no puede

el que se ve amenazado
»a r'espuesfa aprendlda por la experiencia, de

que acfuando v:olen‘mmenfe an‘re la situacidn amenazan're ésta se anula,
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C ‘para el su3e1'o De esta manera el

amenazanfe,s el responder de la

célera debida a la

e Centripeto. (a). a‘'su agresién contra si. mismo

conductas_que po

(Russo, VZOO‘I:EBVIV

dlCOS ‘porque

'>' 'APA'ITA Y RETRAIMIENTO

Otra de las respuestas mds comunes del nifio anfe ‘la’ hospitalizacién, es la

presencm de actitudes de apatia e m‘rroversm ‘(Pr'ug 1953 én:ngueroa Y
Lépez, 1985). ' S

Blum y Gordillo, en 1989, en su f1'mbna'k
mtltiples pérdidas yo:ccs ObJe‘l‘OleS y. narcisistas: suf

como: escuela, amigos, cupacndades “logros. alcanzado y_expectativas fufur'o.s

lesionan la representacnon que esfe ‘hene de Sl mlsmo as como su au*roesflma ’
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' Jugur' ° pla‘racar

> DEPRESION.

La depresién es frecuente en los nlﬁo hosp tali zados ya que as mulhples

capacidades, Iogros alconzad s’
representacién de si mismos

sentimientos de tristeza (

tTGSTlmOHIO de un estado.anterior. de blenesfar-

De acuerdo con esfos au*rores

la:agresividad no: descargada Es'decur ‘el sufmmtenfo

kun‘id‘d‘:di desarrollo:d

der ser descargada acrecienta el

sen‘rlmlemo de |mpo*rencm y.'sobr'ewene la reaccién depresiva.
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mhlbicién motriz camcf'

IO puede ser expresada: el menor se

Selllgman en 1975 ‘(en igh iroa y Lopez 1985) ar'guye que un facfor‘»

precnplfcmfe de la rea cnon depresuva es la ccrencm de contr‘ol sobre el medio

_‘amblen‘re lo cual ird'en per’JUICIO de a curacié

en 1988 menc:nona que Ia depres'o

convclecen}cna prolongada,' caracfemshca d_e las enfermedades crénicas.
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>CULPA . ) )
- La’culpa’es un senfnmlenfo que frecuenfemem‘e se encuenfra en los nmos
hosplmllzados y esm obedece a dlversas causas. '

~instrumentos de “tortura”

< La pobreza aumen‘m dlrecm onsc:enfemente las preocupaciones y

culpas del pacnenfe por ha er'se ‘rransfor‘mado en una carga econémica
mds pora sus fam:hus (Blum Y Gordillo, 1989), lo cual resulta muy comdn

enla poblacuon con papllomas.
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> TEMORES FANTASEADOS.

Tal como lo plantean Petrillo y Sanger (1975), las fOblGS y: Ias pescdullas son

secuelas muy comunes de la hospitalizacién e mcluso pueden ser uflllzados en

: plcmcas extrafias, ¢ ue solo entiende parcialmente y sus pregun‘ras al respecfo

53

. 'son lgnomdas o contesfadas de forma evasiva; bajo esfcs condlcuones ‘rlende a:




estar mundado - por un torrente - de conocumlento purcual especulaciones

“errdéneas e ldeo.s m:sfemosas

985 :méhéibna que la

hospl‘rahzacaon y ctr‘ugua crean -una’ serie ‘de amenazas reales, imaginarias o

pofenctales pam el mno y Ias concenfru y.clasifica en cinco grupos generales:

[N

. Dolor flSlCO o herlda del cuer‘ o n- lq,fdyr:n"\’d'dé incomodidad, dolor,

muhlacnon o muerte,

n

.- Separacién de los padyr‘es' Y khuséﬁcididéy'ad‘ﬁlfog en que se pueda confiar

(especialmente para los preescolares).

w

Lo extrafio, desconocido y la posibilidad de sorpresas.
4. Incertidumbre sdb_r‘e:lds‘ljr'ni"r'és y conducta esperada y aceptable.

5. Relativa pér‘did@ de chor'\Tr‘ol, autonomia y competencia.

De manera parhculor procednmlen‘ros *rales como la cirugia y la anestesia

generan en ‘o n mon'ro mayor de ansuedades y fan*rcxsuos

2 Clr‘ugla
~Ana Fr‘eud (1952), ‘expone que cualquter |n1'er'vencwn quirdrgica en el cuerpo
"~ del nifio, puede ser'vu' como un punto focal para la activacién, resurgimiento y

racxonalnzacton de |deas de ser atacado, abrumado, mutilado y/o castrado. Lo
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: menor al ‘se

Ia anes‘resla no.vuelva a ,desperfar' (Kenny 1975 en Fugueroa y Lopez ' 1985)

2. 6 LA VFAMILIA DEL NINO ENFERMO.

~La fam:lla como ‘sistema tiene importancia primaria en el muneJo del nifio

}enfermo deb:do al papel central que juegan los senflmlenfos t e padres e’

hIJOS en’ el curso de Ia enfermedad (Donovan, 1988) Ya que es: la fcmllm el

umco sas*ren del mﬁo no sélo dentro del hospn‘al sino’ tamblen fuem de esfe

resul'ra obhgac«on del personal hospnfolamo conocer'lu manera en que la

- enfermedad rep r t mt nen en sus padres para asf

poder‘ favor'ecer' la estancia y.recuperacidén del-nifio: enfermo

En o‘rras palabras y comolo sefialan Perrin'y Shonkoff (1997), dado que los

»s con necesidades sanitarias

espec'ales conhenen facfores relahvos aflu snfuacuon famnllar el tratamiento
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1pedm1'r‘|co eflcaz debe abarcar un enfoque exhaushvo del mno en, el con‘l’ex‘ro

de su- fomulm afendlendo a Ias neces: ades de fodos sus mlembros Asi

numenfur‘an Ias perspechvas de’ conseguur un resultado positivo.

2. 6 1 IMPACTO .DE LA ENFERMEDAD EN LAS CONDICIONES
FAMILIARES
- El lmpac‘ro que la enfermedad tiene en la familia puede ocurrir en cualquiera
“de ,muchas gsfems. financiera, social, somdtica, conductual, consciente,

inconsciente y en cualquier combinacién de éstas.

> NIVEL SOCIOECONOMICO

Muchas enfermedades crénicas de la infancia requneren una aTencton muy"

costosa no sélo para visitar al médico o para: hospnfqlnzacuones smo que_

también condicionan a las famtllos ‘a efecfuar

crénicas en Mexuc specialment el’gru“eso ‘de famlhas con pacientes que




padecen PLR ccr‘ecen lo ‘recursos e‘ onomlcos para cubmr- sus necesndades

bésicas," es: de e.sperarse ue ‘carezcan de' los med«os par‘aisolvenfcr gas'ros‘

demvados de I

grupos de apoyo, sino’ que fumblen obstaculiza el logro de exnfos escolcxr'es y de
soctabllldad (Petrilio y Sanger, 1975; Bedregal, 1994) k

> CAMBIO DE LUGAR DE RESIDENCIA.
En ocasiones la enfermedad crénica del nifio obliga a la famuho a camblar su

lugar de residencia por otro mds cercano al hospital, Io cu 'I upone par‘a fodo el

snsfema famlluar desarmngo pérdidas y una gmn ‘fensién y:confhc‘ros para

los’ ambuos

el lugar de origen, con todas_las consecuencids.que esto trae (separacién de la
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‘WPGI"eJO reacomodo el |5*'rema'e>"<\”cluyendb a Ios _ausentes, e‘rc) Todos _estos

> SOCI LIZACION
Per‘r‘m y Shonkoff en 1997 senalan que, el hecho de que la mayor'lu de las
' enfermedades cr-omcus de Ia infancia sean compara‘rnvamenfz mfrecuenfes

o hace que. las famlhas se snenfon msladas Los padres se suenfen a menudo

confusos e mcapaces de expresar' con polobras lo que mas Ies preocupa de su

Sabbeth n 1984 menciona que comprender el impacto de la enfermedad

7cromcq del nmo en la familia requiere un gran monto de tiempo, paciencia, una

cfmosfer‘a adecuada entrenamiento psicolégico y aiin asi, no es fdcil.
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r'esul'rc sobrellevar esta |mpr‘ev451b|hdad , blr' respuesfcs

claras a pregun‘ras dlflcnles aunque dichas respuestas sean desfavorables

lLa anterior aseveracién es apoy da por.la cita e?Dal‘ron' ('1‘99'7”) dde refiere

que cuando el nifio sufre una enfermedud,cr‘omca los padres necesitan el apoyo ,

precoz del médico para llegar‘

desagradables que conlleve y saber- cémo afrontarla sintiéndose relahvamenfe 3

libres de culpa. Tanto Perrin y Shonkoff como Dalton coinciden en qu

padres de este tipo de pacientes necesitan asesoria para aprender a respondér

sin dificultades a las preguntas del nifio acerca de la enfermedad.

59

Ia enfermedad a pesar de los aspe.cfbs-




3

: es‘ra debe adecuarsa a su desurrollo

;2,63 “ EL SISTEMA FAMILIAR ANTE LA ENFERMEDAD: LOS
PADRES.

: ’\/c en 1975, Petrillo y Sanger sefialan que el efecto que tiene una
k hospitalizacién es diferente para cada familia, sin embargo debe considerarse

que cu.’m dentro de familias bien estructuradas, lo mds dificil cuando se fiene un

'hlJo afectado de cualquier enfermedad grave crénica es lograr que la..

\ enfermedcd no mvada complefumenfe Ia vnda familiar (AACAP, 2001)

En r'elacnon a esto Postrana en_ 1998 sefiala que la famllla como snsfema -

R socml sufr'e fumble reper‘cuswnes cucmdo sucede alguna alterocwn en Ia vudq"

' de algunos"d

~ miembros de la familia ctian entre si.

60

_comunicacidn con las. familias. es




En la famllua como s:sfema socnal un enfermo cromco represenfa también

al?emctones en la dmamlca anfer‘lor‘ ; los mlembros de este nidcleo cambiardn

sus  papeles puesto que el pacnen're en cueshon depende ahora mds de sus
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Vfomiliyares E tos” : menazan la seguridad y aufoes'rlma fonfo delr

cambio;

~ enfermo cr'omco como ‘de ‘sus famllmres y es importante hacer nofqr que si

“estos’a JUSTCS no e reallzan aparecerd una elevacién de e.sfr'es emocuonal yun

decr‘emento en el"cumpllmlento del tratamiento (Pastrana, 1998)

2 6 3.1 CONFLICTO

El nac:mlenfo de un hijo anormal cons‘rl‘ruye uno prueba kfermble para

cualqu:er matrimonio, tal como lo’ senalan Pefrlllo y'\Sangeb (19 5) y Solmf Yy

Stark (cufodos en Sabbefh 1984) ya‘que existeiun dlscrepancll.a enfre Io que

:(1984) y McCubm et al
fer‘medod grave presenta padres con
nifio requiere cuidados médicos

regulares supervusuon las 24 n manejo conductual extenso, es dificil

encontrar. el Tae pras 'y para atender las obligaciones

escolares o achv:dades x'r ulares dtiles para otros nifios de la familia.
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Scbbé‘rh ;“(19‘84) 'y Sabbeth ;y : Lg\?épfhdlﬂ(l984) hacen referencia a
observaciones clinicas que sugiereﬁ qyu'e‘ “la- enfermedad crénica del nifio
frecuentemente tiene un impacto negativo en los matrimonios de sus padres,
en los que la enfermedad del nifio puede exacerbar problemas maritales en
diferenfes direcciones. Algunos padres dejan el hogar o pueden experimentar

“resentimiento debido a la atencién puesta al nifio enfermo por la madre, pues
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en ocqs:ones Ias pareJos no *h' nen hempo hbre pam esfar Jun'ros ya que el nifio

: enfermo e.sfa snempre con ellos o en sus menfes

Pam ello los h i fermo deben conocer los sentimientos que

abrugan hacua esfe tanto’los. posnhvoé como los negativos, y saber que ambos

son’ nafurales Un enfermo en cualquuer‘ familia, es muy molesto, y suele dar
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de Ia famllla De acuerdo coh Bl

coadyuva, por lo 'ram'o a

permanente. - Por otra parte or‘igmq;r‘esen'r_imien‘ros y . celos en los hermanos

e expresan en recriminaciones y/o burlas al
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pacnen‘re reacciones que, a su vez, se convierten en nuevas causas de angusha

,y depresuon para el nifio.

2.6.3.2 REACCIONES EMOCIONALES DE LOS PADRES ANTE LA
ENFERMEDAD.

> CULPA.

Segtn lo refiere Vaughan (1997), es natural e inevitable que los padres se
pregunten a si mismos si la enfermedad mortal de su hijo no podria haberse
evitado de alguna forma. Algunos buscan las causas en una atencién médica
: insqfi_cignfe ’ anci

en . faculfo‘nvos incompetentes o en otras. circunstancias::

articularmente “intenso en los trastornos genéticos y en

r 1997 SabbefH 1984)

Sabbefhi‘ n 1984 y Petrillo y Sanger en 1975 sefialan que el pensamiento

‘egocen'rmco de Ios padres aumenta sus sentimientos de culpa, y con frecuencia,

los padres pueden reprocharse a sf. mismos o proyectar sus reproches en el

conyuge
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Pefr:llo 4 Sanger (1975) apunfan que a menudo los padres se sienten

culpables porque los asalta el ‘deseo de deshacerse del nifio. exfmno que tienen

S una I"EGCCIOH danH’\ICO universal Y

\a sobre 1’odo antes’ de empezor' a

madur'o

Muﬁle Lucksuc J'avor'msky y DIMGr‘IO (2000) .S ,(1976) y Pefnllo y

k Sanger (1975) senalan que 'para con‘rrarresfar esfo los padres pueden
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compor"mr'se hacna el hmo de una manera sobresolucrra y sobreprof cfor‘a

’Maﬂ'le LUCkSIé::JOVOFnISky'Y DIMCII"IO (2000) hacen r‘eferenc:a a.un estudlo en‘,f :

: Ldasmmuye - las oporfumdades del .

afr'onfamlen‘ro y hab«lldudes adapfa'hva ‘

”"fv.conducfas oposucuoms*ras desafiantes 'Esfo es, si se cusla o sobreprofege a

qn:nlno &l nunca aprendera a socnahzar‘ o fendr‘a dlﬁculfad en separarse de los
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padres ;udndo sea tiempo de participar en actividades escolares y fuera del

hogar (AACAP, 2001).

> ESTRES Y AFRONTAMIENTO.

McCubbin et al en 1980 plantean que los es'rr'esore.s son defmudos como

aquellos eventos de vida o sucesos con suficiente! agmfud para provocar un’

cambio en el sistema familiar. Evidentemente.y como ‘se ha

T_rnom‘o de tensnones generadus por el es*rr 0 logran ser manejadas por

'_el sus‘rema fcmuhar .

Pas‘rruna en 1998 menciona que cucmdo Ia ehologua de la enfermedad es

desconocuda los padre.s muesfmn mveles marcadamenfe altos de onsuedqd un

padres lo vivencian como un casﬂgo

e ha descrrro duron're el pr'lmer' capltulo

de'la presenfe Tesns al cferlsflcas proplas de a enfermedad

crénica con'romos con o rado de mcerhdumbr‘e:no solo en cuanfc a su

'“ehologla smo ‘ram vlen en lo r‘eferenfe a su evolucu én, ?ratamlenfo y pronoshco

especmlmenfe en enfermedades como la PLR
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estrés que padr‘es 'de‘friin o: medlco que Ios prlmeros

requieren y a ofros esfresores ‘concur‘r‘enfe.S'que aparenfemenfe no guardan

relacién con la enf rt edad P ro que vuenen |mpllcados en ésta, tales como

gastos de franspor‘te ahmenfos etc., que generan cambios y esfuerzos

adicionales a nivel de sustema familiar.

A manera de eJemplo vale la pena menctonar el estudio de Mattie-Lucksic,

Javornlsky Y DlMaruo (2000) con mudres e’ nifios que sufren periodos de

asﬁxua o crls:s convulswas quxenes a dec e_los autores, experimentan mds

e, hlperachvos menos adaptados

y mds demondanfes‘en comparac:on con: lasdescrlpcnones de madres del grupo
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con‘rrol Los resul‘rados de: es're esfudlo sugueren ‘que deb:do a que Ia relac:on‘

‘en”

enfermedades cromcas pues como lo menciona Pastrana (1998), los individuos

que padecen enfermedades crénicas y su nicleo familiar deberdn aprender a
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_manejar el estrés producido para lograr una mejor cahdad de vida y vivir con'la

enfermedad

2.7 AFRONTAMIENTO.

Peterson (1989b) en su trabajo sobre afr‘on'mmlenfo en hmos que son

sometidos a procedimientos médicos sefiala que algunos in shgadores ven las

respuestas de afrontamiento como cm‘recedenfe ‘potencial ‘de enfer'_medad.

otros, como efecﬁvos me‘rodos de resp !

ella (en este caso los padres) lo

la manera en que las personas cerca 1S

hagan.

Kosak (1989) apunfq que en srl'uacuones de enfermedad crénica, el estrés

nafumleza de lo enfermedad:

: r‘ecursos médicos,

' ps:cosocnales y educactonales con lo q 6”r"s'u parte, Aurebach en

: 1989 senala que Ias enfermedades rénicas han sido Trafcdas tradicionalmente
» ‘como estresores umfcrlos y no: cc »compIeJas que concentran

es‘rresores mul‘nples cada una,, con’.

Vpropuas demcndas entre las que
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destacan el con?e to de confmua mcer‘hdumbre y el fra‘rar de esfar' blen en e!

que el pacuenfe crénico se desenvuelve

del sistema.

Debido a que se 'rra‘l'a de un 5|s1'ema lo fcmllla r'esulfa defer‘mmcnfe enla

manera’ en que ccda uno es s m ‘fron‘re Ias snfucc:ones de crisis, y es

este el prmcrpal obJe‘hvo de la presenfe Tesus pues la solud del nifio dependerd
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con algunas personas a_;enas al nucleo familiar.
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Hacer fren‘re a Ia enfermedad do'randola de un sngmfucado (buscar un .

susfenfo fllOSOfICO o rellgnoso

comprensnble)

y organizacién familiar

ara: hacer Ia enfermedad del-nifio- mds
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*  Promoviendo

familia.

sistema familiar.”
. El sopor‘fe soci

e Mecamsmos de afron*romlenfo disponibles.

2. 7 1. EI‘APAS DE AFRONTAMIENTO FRENTE A LA ENFERMEDAD.
Aufores como Shon‘rz en 1975 (citado en L4zarus y Folkman, 1984), Petrillo
Y Sanger (1975) Stone (1976) y Sabbeth (1984) plan'rean que cuando el

‘ ~md|v1duo ‘seie 'Vre ta ul _diagnéstico de una enfermedcd flSlCO |mpor'fan're oa

a sed sobre su mlsmo

- una mcapacudad “sobre algd mlembro de su:familia,

procedera de ucuerdo a una seme de efupas de fron‘ramlenfo mlcuadas a parflr

o del momen‘ro en que se mfor‘ma de Ia enfermedad e
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1. ETAPA DE SHOCK.: En esta etapa_ elTihdividub ‘s'er enfrenta a un

acon‘tectmlento (enfermedad) que ocurre’ 'sin prevuo aviso

Esﬁ:x" e"r’dﬁq:_se

n aflrchaon dlagnosflca-pronoshca La reaccnon menos

B confmnza

: sen‘hmlenfos feortas 4 auforecmmmacuones

Hay una’necesidad abrumador'a de comparhr pensumlenfos y‘

Por contraste, generalmente
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ciclos son menos frec : e modo que la rncyorm de los lndIVldUOS o pareJas'
emplezan a recuperar‘se y.a acTucr consfrucﬁvamenfe acepfondo con agr'ado el

consejo profesuonal sobr'e cémo pueden participar para ayudar al nmo
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III. AFRONTAMIENTO.

3.1 DEFINICION.
El afrontamiento ha sido abordado tanto para su definicién como para su

estudio por diversos autores, siendo los principales Lézdrus,, Folkman y.Moos.

roplos recursos (Lazarus 1981
, 1987). ‘

el estado afectado clasificado como

sobrees'rresanf : (en Pas?mna 1998).

. ,Cualquaer mfenfo para dominar una nueva situacién que puede ser
pofenc:almen‘r ?amenazam‘e desafiante o gratificante (Lois Murphy,
1962 en Aduna, 1998).

E8TA TESIS NO SALY 7
DE LA RIBLIOTELCS




: Revenson 1987)
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; Lazarus y Folkman en 1984 plantean que, en h bdcéSo'infervienen tres

aspecfos pmncnpales a considerar:

“Afrontamiento rasgo. Hace ‘refe ncia a las observaciones y

valoraciones relacionadas con lo que el ihdividuo realmente hace y piensa,

en contraposicién con lo que hama en’ defermmodas condiciones. Se

k'rra'ra de estructuras del Yo desar'rolladas por el propio sujeto que, una
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. femdo un volor muy modesfo _para predecnr los procesos de afrontamiento

reales.
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S

Las cnrcunsfoncms esfresanfes"(Panel 3) encuadr Créfos evehfos de

cor‘ra duracton (‘ral como un’ acctde e de aufomovul 'menor en el que no

sucedan hemdas semas) osn corno combmacuones secuenciales de estos

eventos (separucxon dWOI"CIO los hijos teniendo problemas en la
escuela), Y tensiones cr-omcas (ser' el padre de un nifio severamente

dnscapacu‘rado ° enfer-mo) (Moos 1984).
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_Este modelo ‘

fac‘rores ambientales y personales relacnonados on dlChOS estresores (Panel 1

y 2) pueden dar lugar. a rédes ‘sociales’ (Panel 3) Yy e.spuesms‘ de afrontamiento

~(Panel 4)'as com

la fect:yndad kdg estos en cuanto a}blgnesmr y salud del

“individuo (Panel

seden permitir una

o ‘reczproca en cada efapa (Moos 1984)

3.2 ANTECEDENTES.

Se han hecho esfuerzos por definir y estudiar el afrontamiento desde tres

perspectivas tedricas:

A. PERSPECTIVA ~EVOLUCIONISTA

_ : Ban ura quuen en
1977, (en Gonzdl ace enfasns en las

esfrafegi.a's‘, y. ‘actividades : conductuales lrlgudas a la solucién de
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problemas que pueden' uumen‘rah el 's‘enﬁdo' " de autosuficiencia y
supervwenc:u mdlwdual Y. de las especnes De esta manera, se busca un
sen‘nmlenfo de au‘roeflcacm en cuanfo a hObIlldOdeS para resolver
problemas que llevan al mdlvuduo a esfuerzos cada vez mds vigorosos y .
persistentes para mane Jar nuevas ‘rareas v : i

. PERSPECT.[VA PSICOANALETICA. Tlene su omgen con Slgmund ,F‘ eud"’ :

y posteriormente es desarrollada por‘ Wlfkm y: Goodenough en 19

Gonzdlez y Orcillez, 1992 y Pasfr'ana k1998) Desde esta visidn' feor'lca
los procesos o funciones del Yo (’rales or

procesos de realidad y Ias ar‘eas

como una éSca

de desorrollo

que planfea la acumulacno gradualzde recursos de afr‘on‘ramlenfo en la

vuda del mdnvnduo ‘De esta manem I maneJo exitoso de las ‘rrunsuc:ones ,
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de desar'rollo mcre

uhles en Ias sub
D. PERSPE \

3.3 CLASIFICACION. |
Ya que se frafa de Vuny procéso complejb, Ldzarus y Folkman (1980) y
Billings y Moos (19'811) coinciden en clasificarlo para su esfudié, contando con
dos categorias principales: ’ 7
A) Segﬁn el método empleado.
. Cogniﬂvo activo,
.. Conducfual acflvo
. Eva'raflvo :
B)  Segtin su foco dé“'uf:e'hciéh.
X Dmgtdo’ol problema

do a lus emocnones. 5
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A) METODO DE AFRONTAMIENTO. e
El método de afrontamiento agrupa intentos acﬂvos para resolver el evento
estresante a fravés de respuestas cognmvas Y. conducfuales mientras que

separadamente agrupa respuestas que mTenTon evadlr' el problema o reducir la

tensién emocnonal asociada al estresor (Folkma ”y Lazarus 1980 en Billings y

Moos 1981) Se clasifica a su vez en fres zcafegorlus

e AFRONTAMIENTO COGNITIVO C'lTVO

Una persona con este flpo de afronfumle to cen‘rrara sus acciones en el

pecfos afectivos de un

pero lo que realmente

s ‘especml aTenc«on en aspecfos e _mam‘es el even'ro y ensayar mentalmente

: posnble.s accnones y sus consecuencuas (Pumenfel 1998; Gonzdlez, 1996; Billings
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Y. Moos 1981) A5| mlsmo mcluye es‘rrafegms cognmvas medaanfe Ias cuales

una persona acepfa Ia r‘ealldad de la sufuacnon pero solo Ia reesTrucfuro para

enconfrar algo favorable (Gonzalez 1996)

k . AFRONTAMIENTO CONDUCT UAL ACTIVO

: : ‘problema elaborar y seguw un plan de acc:on (leenfel 1998 Gonzalez 1996;
et Blllmgs y Moos, 1981) . '

* AFRONTAMIENTO. EVITAT.IZVO

Se refiere a los mfenfos que henen como finalidad evadir enfrentarse

activamente al problemo en si mlsmo negando o minimizando la seriedad de una

crisis o reducuendo de manera.

conduc‘ras que

ién r‘eal (anenfel 1998; Ballmgs‘ v

~ problemc hacuendo bromas acer‘ca de ella como una an‘rasua op'nmls'ra que le

88

recfa las tensiones emocionales por meduo de



-que’ el afb6r\mm|en nfadoa la supresnon de emociones dlsfomcas a fraves

de: mecanlsmos de negacuon y evnfacnon es considerado pr‘lmmvo y

: desadapfa*rlvo
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B) FOCO DE AFRONTAMIENTO. , ‘ )
Ldzarus y Folkman (1984) plantean que la funcién del afrontamiénfo tiene
que ver con el objefivo que persigue cada esfrafegiq més ayll‘é' de si logra
resolverse el problema o no. Para ello proponen"junfo coﬁ Moos (en Gonzdlez,
1996 y Gonzulez Y. Orc:llez 1992) que las habilidades pueden ser organlzadas

en dos grandes ar'eas de acuerdo con su foco:

VAMIENTO DIRIGIDO A LA EMOCION.

L e emoc«onal e ncluyen es‘rra'reg:as omo evnfar el problema cons:demrlo menos -

*lmportan‘re de ‘1o que. es aIeJar'se de ! sn*ruacnon ofender sélo" par're ‘del

- problema y olvxdar lo mcs amenazan‘re enfr‘e ofras (Gonzalez 1996 leenfel
11998). B o

Las estrategias enfocadas a las emocwnes pueden d«rlgu‘se a lo regulacuon
afectiva o a la descarga emocnonal (Gonzalez 1996 S
a. Regulacién afectiva. . ESf :
mantener la esperanza a

las emociones pr'ovocadas por‘ e problema tolerando la ambigiiedad de
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las emoctones y de la srruac'on genemlmenfe evrrcmdo fomar' acctones

aceptando que las circunstancia:

a cierta “condena” ante la ifhpos_ubi‘lfdad de cambio-(Pimentel, 1998)."
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e AFRONTAMIENTO DIRIGIDO AL PROBLEMA.
Se trata de todas aquellas acciones dirigidas a manipular o alterar el
problema cuando tales condiciones resultan evaluadas como suscep'rlbles de

cambio. Las estrategias se dirigen a la definicidn del problema ala busqueda

de solucuones al?er‘na'ﬂvas ala consnderacuones de fales al'rernaflvus en base a

Tas a consegunr Puede

s:fuacton y , prepar‘acron men'ral pora superar los problemas y

pensar en los pasos que deben realizar,

b)'BUSCAR INFORMACION O AYUDA. Involucra la blsqueda de

"lnformacwn sobr'e el problema y obtener direccién y guia de una
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autoridad o profesionista sobre los tipos de acciones alternativas que se

Es‘ra _clasificacién indudablemente 'noi.‘ inéldyé 2todo. el. - universo de

ves?ra‘regtas - de dfr‘onfdfnieﬁfb pofencmle.s . y especnfacamente excluye

esfr'afegms defensuvus o mconscten‘res per'o puede ser suficientemente amplia

paro permmrnos observar difer /cms de personalldad si bien no puede ser
suftc:entemenfe especnflcc para

(Aldwin y Revenson," 1987 :

er‘:SenS«ble a diferencias situacionales

omo ya se ha dicho, ha sido realizada

exclusivamente’ con fmes 'reomcos, ;ya que tales habilidades son raramente

usadas de forma auslada o exclusuva
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Gener‘olmeme una crisis presenm un defermmudo 'rlpo de ‘tareas

relacionadas, que reqmere de’ una: combmacnon ‘0 de “una - secuencia der

3.4 - RECURSOS DE AFRONTAMIENTO

Folkman y Lc rus (1988) apuntan que los recursos d

‘ 'olgo extr‘axble de uno mlsmo “tanto si son r‘ealmenfe uhles omo' si conshfuyen

un medto pura hollar muchos otros recursos necesarlos pero-no dlspombles

éfifddinales, de

nan’el contexto

frontamiento (Mdos Y

n'la-manera en que las

sns de la vida, las tareas

adapfa*hvas _ya»;descrlms y que ade ds de afecfcr los procesos de
ofronfomtenfo se afectan a si mlsmos por los resulfados de este proceso en su

. fofahdad (leemel 1998).
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- ayuden a maneja

Patterson y McCubbin 'en.’ 1987 (en Gonzdlez, 1996) senalqn que el

'"afron‘ramlen‘ro mvolucra el uso .de Ios r'ecur‘sos disponibles para conocer‘ las

demandas o blen el desarrollo o adquus:cuon de nuevos recursos que perml‘ran o

ndividyal, consecuhvamenfe o en d«ferenfes

rcillez; 1992 “Pimentel, 1998). ‘A pesar' del

; pueden' usarse de maner
‘combinaciones (Gonzale
creciente” consenso de que’las hablhdudes de afronfomlen‘ro Juegan un ‘rol

central en la efectw espuesfas de afron‘ramlen'ro del mdlwduo onfe.

estresores; hay poca informacién ‘sobre las varlacnones de su uso, de acuerdo al

personas para ufronmr' as

(Ldzarus y Folkrnan ‘k1988 Lazarus y Folkmanfl984) m'renfan tdenflflcar

categorias generales :
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* SALUD y ENERGIAV Lo lmporfancm del’b es'rarfusaco ‘se hace evcden*re i

r‘efleJun en acciones espec:flcas Es*ras 'recmcas demvan de ofros

como experiencias previas,: almacenamlen‘ro de mformac:on, habtlldadesz.i

cognifivo-infelecfualgs para.” qpllcar‘ esa mformacuon y; capacndad de

autocontrol.

* HABILIDADES SOCIALES Capacndad de comumcarse y

défudr con los

demds en una for"a cial enfe qdecuada Y efecflva E *hpo de habilidades

facnll‘ra la- resoluc:o

de’los 'problemas en coordmacno con,o‘rrus personas,

aumen'ran la capacndad de a‘rr'aer su cooperacnon en general, aportan

al mdwlduo un’ co 'rr'ol mas ampho sobre las rela on ‘sociales, ya que se ha
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i v:s‘ro que bo_)os mvele de soporfe socnal

> dsb(:iah con estrés, complicaciones

psncosoma‘rlcas e mdlces psucologncos de esfres (Ballmgs y. Moos; 1981).

(Moos, 1984)

Entre los fa'cf‘b"re“

(Gonzdlez, 1996)-

a las creencias y valores mfer'nahzados que eterminanla cccaon senflmlen‘ros

y déficits ps:cologucos que se h;m desar'r'ollado enel mdlwduo a Io largo de -Su

vida.
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esfas pueden ser efechvas en una s:fuacaon y no serlo en otra y agregan que en

general,,las hqblhdades pueden ser benéficas si se les da un uso moderado o

“temporal.

98



: ‘es‘ra an‘re unos

‘que el crec:muenfo del piloma sobi‘epas‘e‘}lo's limites y el bloqueo de la via

aérea se vuelv(a_mmm,enfe_.
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3.5 EFICACIA DEL AFRONTAMIENTO.

Se Traf de la relacién que existe entre las e,sfra*reglas de afron‘ramlenfo Y.

:los resulfados'a los que se Ilega Es decir, la percepcuon que el mduvnduo 'hene o

esfrofeg«as fde' : afronfamlenfo
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, Tampoco realiza un afrontamiento eflcqz

msmn‘roneamenfe y resfaumr el equnltbrl ' emoc:onal a pesar de Ia cr'eencm que -

‘se T:ene dezlu supemorldad de fronfamlen‘ro enfocado’al problema frenfe_al'

emociones - adecuadamen‘re pero ‘que no se dirija a la fuente del problema,

3.6 MEDICION.

La medicion de estrafegms de cxfr'on-romlen‘ro., msfrumenfos

estandarizados, entrevistas profocohza as ‘o (fecnlcas' observacnonales queV

miden el uso de es?m‘re ias- d

conducfuules en’ respuesf

inventarios pam evalua personalldad o mecanismos de defensa que uhluzon
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fron‘ramlenfo cognmvas afecflvas Y

n. esfrzsor eSPElelCO. Exnsten dusfmfos, =



. (Gonzdlez, 1996).
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Si bien existen:numerosos reportes de

f”wpacuenfes ‘con PLR ni sus fam:has

fampoco con remision esponfanea
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IV. METODOLOGIA.

4.1 JUSTIFICACION

El pres e frabcuo surge de la convivencia con padres y puc:enfes del .

~ servncnd"d »for‘rmolarmgologlu del Hosplfal Infcn‘h d Mexnco de nde el

en'render' acepfar y maneJcr' su propia enfermedad.

4. : 2 : ’éLANfEAMIENTo DEL PROBLEMA.

: Debldo a la escasez de estudios sobre afrontamiento en padres de
::;‘; pccnen‘res pedidtricos con enfermedad crénica recurrente, especificamente
‘.j‘p_adrj“es de,pacuentes que padecen PLR, esta investigacién pretende identificar y

- d‘e"sc;r“ibi‘r:' los tipos de afrontamiento utilizados por este tipo de padres.

' ;“4‘3 PREGUNTA bé.rNVESTIGACIéN

- 'dComo son. los: mecamsmos de afrontamiento de los padres de pacientes

& pele‘h"lCOS que padecen PLR?
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4.4 OBJETIVO. ‘ »
Iden‘rlflcar‘ Yy descrlblr como son los mecanismos de ofr‘ontamlenfo de los

padres de pacuentes pedIClTl"lCOS que padecen PLR.

4, 5 DEFINICION DE VARIABLES.

INDEPENDIENTE v , : ,

e PADRES ‘DE. PACIENTES CON DX. DE PAPILOMATOSIS LARINGEA '
RECURRENTE. e
Definicién concepfual . Padres de pa;ié

Paplloma*rosas Lcrlngea Recur‘renfc qu
desarrollada a expensas de la ‘
recurrencia a pesar de la ex'nr'pacaonrqu

Definicién operacional. Padres dé pac«e

de PLR, que es una variable nommal con dos ategorias presencm o ausencm de

la enfermedad: consnderandose solo la pr‘umem

DEPENDIENTE.
. ECANISMOS DE AFRONTAMIENTO

Defmtcuon concepfual":fﬁ Esfuer'zos cognmvos y conductuales que r'eallza una

persona- para man Jar Ias demandas exfernas o- m nos,{evoluadas como

exceden‘res sus proplos recursos

: Defmlcuon opemctona! Respuesms que . denV los ’padres de pactenfes :
pedmfrzcos con Dx de PLR a Ia Escala de Respues*ras para Enfrenmr Sucesos

Impor"rantes
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2) Foco el cfr' n1' mylenfo Var'ymble nommal con dos cufegomas

ek blmgldo a Ia solu loh del problema

* Dlrlgldo u los emoctones

4. 6 SUJ'ETOS

La muesfro se confor'm por. 16 padr‘e"ilvd{'fpacaen'res ped:atracos con PLR

qfend:dos en el Servicio de. O‘rorrmolar'mgologla‘(ONG)‘del Hosplml Infan'hl de
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4.8 ESCENARIO.

El esfudlo seillevo a cabo en el Ser‘vucto de Oforr‘molarmgologla del Hospa‘ral

mismo, se le Iusa par-a evaluar los recursos socmles uflhzados para prevemr y
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on ,ndiy'iauql, '
2) c:rcunsfcnc:as generadoros de esfre 3)'recursos socmles Y 4) busqueda de'.:v

ayuda

Cuenta con validez de confemdo y de facae ya que 'ara consfrmr los rfems s

correspondlenfes a cada cafegoma se comenzo por: formular Iavdeflmcnon de :

‘constructos especificos (tales como depresién, actividades sociales con mlgos,

afrohfamien*ro qufoayuda) 'pré- aj

(e per‘fenecten're a:la s bescala a la que per'fene en ..y una d

sugmflcaﬁva entremdlv:duos_ ) o
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El HDL cuen‘ra ademas con una buena vuhdez de c nsfruc'ro ya que las

medlcwnes ob'remdas de é| es'ran relacaonadas con ofr‘as reahzadas enla mtsma

direccidn con otros instrumentos.

Del Cues‘raonamo Geneml sobr'e $alu 'y Hdbitos de Vnda se desprende la

la cual es uhllzada

Escala de Respuesms para Enfrenfu

Por ofro

que pueden er. congnoscitivo:activo; conductual acﬂvo o evufcmvo

a la soluc:on del problema o las moc:o es (Gonzalez y Orcnllez 1992 y Luque

1999) Por fal mohvo a cada r‘eachvo le corresponde una ‘clasificacién por el :
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me‘rodo de afr'on‘ramlenfo y o‘rr'a por el foco‘ excepfo a aquellos que perfenecen

consen miento de parﬂcupacuon en el mlsmo y se apllco la prueba psacologlca 24

horas después debla intervencién qunr‘urglca y an'res de ser dado de alfa

,4 13 ANALISIS ESTADISTICO.

Par'a analizar los datos que resulfuron de la prueba psncologlca se uflllzo la

Hoja de Cdlculo de Microsoft Excell ZOOO =

Se aplicé una estadistica de tivas. en series

simples de valores, en los'16 sujetos que respondieron al cuestionario.
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V. RESULTADOS.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS.
> La muestra se conformd por 16 padres de niﬁos con pd‘piloma‘fosis

laringea recurrente con un rango de edad de 17 a 48 anos ‘con una media

de edad de 29 afios.

> Los da'ros descmp'rlvos con r‘especfo a la bblacno d ran que en su
. mayorla esfu
"Io muestra 14
- masc “','0.(,
MASCULINO 12%
FEMENINO 88%
>

Grdfica 1, Distribucién de la muestra por sexo.

TESIS CON
FALLA DE ORIGEN

{
:
]
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>

; y Zacafecas uno

(6%) yr‘k':e_specvf‘ivc‘;rj\eir‘lfe;‘} :

Oftros edos. 43% Edo. Mex. 44%

Chis. 13%

Grdfica 2. Distribucién de la muestra por iugar de procedencia.
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-+ ESTILOS DE AFRONTAMIENTO.

Tabla 1. 'Po}'cenfaje de respuestas a los reactivos correspondientes al

Afrontamiento Cognitivo Activo.

REACTIVOS CORRESPONDIENTES AL No Si Si con
AFRONTAMIENTO COGNITIVO ocasionalmente | frecuencia

ACTIVO. % % %
1. Traté de entender mejor la situacién. 6 25 69
6. Se preparé para lo peor. 69 19 12
9. Traté de verle el lado positivo a la 6 38 56
situacidn.
11. Elabord y siquid un plan de accién. 44 37 | 19
12. Para manejar el problema tomé en 19 31 50
cuenta varias alternativas.
13. Aproveché la experiencia de| 63 12 25
situaciones similares en el pasado, .
15. Tomé las cosas con calma una por una 6 39 56
de acuerdo a como se presentaron.
18. Tratd de no seguir su primer impulso| 44 31 25
y actuar con precipitacidn.
19. Se dijo a si mismo(a) cosas que le 6 50 44
ayudaron a sentirse mejor.
21. Supo lo que tenia que hacer y luché 6 25 69
para lograrlo.
28. Intenté o se comprometié a sacar 18 31 50
algo positivo de la situacidn.

PROMEDIO| 26 31 43

Como puede observarse en la presente tabla, los padre,s4 de pacientes

pedidtricos con PLR utilizan frecuentemente @frdtegias cognitivo activas en

un 43%, el 31% lo hace ocasionalmente y el 26% no las utiliza.
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No *Se prequ'é para lo peor. 69%

* AproVeEh6'ld‘,ekperfiené:iyc'ae gifuatioﬁnes’Sifriil_clirés en el pasado. 63%
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Tabla 2. Porcentaje de re.spdes‘rcs a los reactivos correspondientes al

Afrontamiento Conductual Activo.” '

REACTIVOS CORRESPONDIENTES AL No Si Si con
AFRONTAMIENTO CONDUCTUAL ocasionalmente | frecuencia

ACTIVO. %o % %
2. Platico sobre el problema con su| ___ 12 88
esposo(a) u otro familiar.
3. Platicé con algin amigo(a) sobre el 50 25 25
 problema.
4. Hablé con algln profesionista (médico,| 62 19 19

sicélogo, sacerdote, etc).
5. Rezd para encontrar guia o fortaleza. 25 31 44
8. Cuando se sintié triste o enojado(a) 81 19 -
¢se desquité con otra persona?
14. No demostré sus sentimientos. 31 31 38
22. En general, evité estar cerca de la 62 25 13
gente.
23. Se prometié a si mismo(a) que las 25 25 50
cosas serian diferentes la préxima vez.
25. Lo aceptd, nada se podia hacer. 38 12 50
26. Demostré sus sentimientos de alguna 19 31 50
manera.
27. Buscé ayuda de personas o grupos 56 - 44
con experiencias similares.
PROMEDIO 41 21 38

La presente tabla muestra que el afrontamiento conductual activo es

utilizade frecuentemente por un 38% de los padres, ocasionalmente por el 21%

y no es utilizado por un 41%.
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En esta categoria, los reactivos mds utilizados fueron:

** Platicé. sobre ‘el problema con su-esposo(a) u otro

- fam

Frecuentemente

No star e la'ge

* Buscé ayuda de personas o grupos.con experiencias similares. 56%
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Tabla 3. Porcentaje de respuestas a los reactivos correspondientes al

Afrontamiento Evitativo.

REACTIVOS CORRESPONDIENTES AL No Si Si con
AFRONTAMIENTO EVITATIVO. ocasionalmente | frecuencia
% % %

7. No se preocupd, pensé que todo se| 50 25 25
resolveria.
10. Para olvidarse del problema se| 25 31 44
mantuvo ocupado(a) en otra cosa.
16. Traté de apartarse del problema para| 56 25 19
verlo con mds objetividad.
17. Analizé repetidamente el problema| 12 25 63
para tratar de entenderlo.
20. Se alejé momentdneamente del| 62 25 13
problema.
24. Se negaba a creer que eso hubiera| 25 25 50
sucedido.

PROMEDIO| 38 26 36

Las estrategias evitativas son utilizadas frecuentemente pbr el 36% de los

padres, ocasionalmente por el 26% y no son utilizadas por el 3’8”"/; (Tckxb_lqsr). .

Los reactivos correspondientes -al afrontamiento evitativo. mds. utilizados

fueron:

‘Frecuentemente = * Analkiyzéir‘epeﬁda'menfe el problema parafratar de

eh‘ré‘hdérlo. 63%

No * Se alejé momentdneamente del problema. 62%

* Traté de apartarse del problema para \(ehlb con mds objetividad. 56%
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Tabla 4. Porcentaje de respuestas a los reactivos correspondientes al
Afrontamiento Dirigido al Problema.
REACTIVOS CORRESPONDIENTES AL No Si Si con
AFRONTAMIENTO DIRIGIDO AL ocasionalmente | frecuencia

PROBLEMA. % % %
1. Traté de entender mejor la situacidn. 6 25 69
6. Se preparé para lo peor. 69 19 12
9. Traté de verle el lado positivo a la 6 38 56
situacidn.
11. Elaboré vy siguid un plan de accidn. 44 37 19
12. Para manejar el problema tomé en| 19 31 50
cuenta varias alternativas.
13. Aproveché la experiencia de| 62 123 25
situaciones similares en el pasado.
18. Traté de no seguir su primer impulso| 44 31 25
y actuar con precipitacidn.
19. Se dijo a si mismo(a) cosas que le 6 50 44
ayudaron a sentirse mejor.
21. Supo lo que tenia que hacer y luché 6 25 69
para lograrlo.
27. Buscé ayuda de personas o grupos con| 56 - 44
experiencias similares.
28. Intenté o se comprometié a sacar| 18 31 50
algo positivo de la situacidn.

PROMEDIO| 31 27 42

La presente tabla muestra que las estrategias de los padres de pacienfés

con PLR se enfocaron al problema frecuentemente en un 42%, ocasuonalmenfz

enun27% y no lo hucuer‘on enun 31%.
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Las respuestas mds frecuentes en esta categoria fueron:

Frecuentemente

*Se pr‘epyar'bé para-lo peo

No  * Aprovechd la
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Tabla 5. Porcentaje de respuestas a los reactivos correspondientes al

Afrontamiento Dirigido a la Emocidn.

REACTIVOS CORRESPONDIENTES AL No Si Sicon
AFRONTAMIENTO DIRIGIDO A LA ocasionalmente | frecuencia

EMOCION. % % %
2. Platicé sobre el problema con su| ____ 12 88
esposo(a) u otro familiar.
3. Platicé con algin amigo(a) sobre el 50 25 25
roblema.
4. Hablé con algtin profesionista (médico, 62 19 19
psicdlogo, sacerdote, etc).
5. Rezd para encontrar guia o fortaleza. 25 31 44
8. Cuando se sintié triste o enojado(a) 81 19 -
¢se desquitd con otra persona?
14. No demostrd sus sentimientos. 31 31 38
15. Tomé las cosas con calma una por una 6 38 56
de acuerdo a como se presentaron
22. En general, evité estar cerca de la 62 25 13
gente.
23. Se prometid a si mismo(a) que las 25 25 50
cosas serian diferentes la préxima vez.
25. Lo aceptd, nada se podia hacer. 37 13 50
26. Demostré sus sentimientos de alguna 19 31 50
manera.

PROMEDIO| 36 25 39

Las estrategias enfocadas a la emocidn aparecieron frecuentemente en un

39% de los padres, ocasionalmente en un 25% y no aparecieron en un 36%

(Tabla 5).
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Los reactivos mds utilizados fueron: . -~

Frecuentemente

: famlllar 88 A

. - Torno Ias cosa con alma

o’rr‘o persono')

x Plahco sobr'e el problema con 'su esposo(a) u ofro

a'de acuerdo a' como

se presenfaron 56 %

* Cuando f'_e ‘sintié triste o enOJado(o) cse desqua'ro con

No - * Hablé con algun profesuonlsm (meduco psacologo sacerdofe efc) 62%

* En general evnto es‘rar cerca de Ia genfe 62% "



VI. DISCUSION.

Los datos descmp'rlvos con respecto a la poblacién demuesfran que en sy !

mayoma esTuv 'confor'mada por muJeres (88%) mlenfms que solo el 12%: fue{ .

e :acuden val ‘HOSPI'I’CII Infan‘rul

resul‘rando verdaderamen*re dlflcul,con*rar' con Ia presencia de ambos durante su

vnsn'ra aI medlco

Se fr‘abcuo con una poblacnon cuyo luga' 'de procedencaa fue variado (Grdfica
2), encontrando que la rnayor'la ‘de Ios pa ientes (44%) proviene de rancherias y
pueblos aleJados del Es‘rado e:Méxicoy Chlapus (13%) mientras que el resto

procede de Compeche Dlsfl adalgo Tabasco Veracruz

y Zacatecas (6% por cudq estado).: " La’ mayoria 'Vdg,los'pac.lenfes viven en

122



al utilizar

frecuenfemen're esfrafeglas cognmvo activas, analizan con de‘ralle la
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Segun eI foco de ufronmmlenfo. ‘

. Un 42"/o de‘ a muesfr'a al utilizar con frecuenc:a es'rrafeglas centradas

en el problemc ‘se dxmgen a éste dnrecfamenfe suempre en ‘busca de

solucuones alternativas (Tabla 4). R e
. EI 39% frecuenfemenfe dirige sus esfuer'zos al mcmeJo de las emocuonzs

desafudas en Tor‘no ala enfermedad (Tabla 5)

pasado probablemen‘re debldo aique

embargo, debldo al or'lgen de la enfermedad,;‘fles r'esul'ra dlflCll buscar ay_uda de
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profesnomsfas o de grupos de pudr‘es y, aunr cuando no se aleJan de lcx genfe ]

dificilmente compar‘fen con clgunen ,as:,expemenc:cs relacnonadas a la

enfermedad del nmo

resenta estar

henen g un : efec‘ro adverso sobre el




afrontamiento -centradas en el problema v consecuen‘remenfe pueden;

~Mencu nan ademas que si se: exp

mc«dlr sobre un padecimiento cronlco los' padres intentardn camblar' eli o
sugmfucado de la situacién y sus senﬂmlenfos reSpec'ro ala mnsma Ilegando aun
en los casos mds dificiles, a genemr una adapfacuon pasiva y una reﬂgnac:on

gradual.

‘logra‘ndob qsn despues de cxdapmrs

- madre no hene Ia posubnhdad de m*rer‘vemr dlrecfamenfe en Ia solucaon'de Ios'
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) aconfectmlen‘ros En es?e senhdo ,exns‘ren aspecfos mpor"ran*res que comcnden L

entre: las mcxdres d

de los padres pdm enfrenfar' exifosamenfé'la ‘enfermedad d _‘SU ‘hijo.con la

habilidad del nmo pam en‘render acep'rar' y maneJar' su. propxo ‘enfermedad
(Pastrana, 1998)
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No obs‘ron're si blen se, de‘recfa unalpreponder‘ancua del afr‘on‘romlenfo

‘espasmos de asfthmv(debldo a la dasmmucuon del espacio ereo lamngeo)
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fal*ra de venfnlacnon de foda la super'flc:e pulmonar la presenc:a de mfeccnones

claro de la mformac




edades  crénicas; los estudios

situacién en que se encuen'rra el SUJefo ‘ya que: el afrontamiento.es'un proceso .
suscephble al camblo dependlendo de las demandas 'y conflictes especuflcos,

por 1o ‘rcnfo se debe enfender‘ que puede haber 'sitt uacuones onde un'es‘hlo de
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fqrj\i"lyidr'i.f(s"c‘x’bb;et ’ 1?'84.,;.K¢‘J‘sak,k1989, Peterson, 1989b; Pastrana,
19998 DiMario, 2000 ' o
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De esta manera, el tratami

to que suponen la mayoria de las enfermedades .

1988).

be Tal forma que:una:enfermedad: crénicaten:un

contiene solcmenf

estas curcunsmncms se hace necesamo ue’la’ Pareja. usuma conJunfamen're los

cuidados'y Ia educacnon *rcmfo del nmo enferrno como del Testo de sus thos: con

el fin de evitar en la medlda de lo posable conflictos a nivel marl‘ral y famlllar,

en general.
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gh:Jos por‘ ‘remor a un nuevo confaglo o o v1vur la enfer‘medad del nmo como algo

f’ver‘gonzoso que debe mam’enerse en secre*ro lo oque reduce la posibilidad de

apoyurse en fam«hures o amlgos

La  culpa generada en los padres por la enfermedad crénica proporciona al

" paciente una posicién central dentro de la familia, donde el nifio deja de formar
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parte del subsistema fr‘aferno pcr'a absorber gran par e de las comumcoctones

las cuales pmcﬂcamen‘re gi

alrededor de el ul lgual que la afencnon de los

padres y, en buena medlda los recursos econom«co ufec‘nvos de toda Ia famnlm 5

dusmmuye lasn opor‘rumdades

(afronmmnenfo rasgo), y una forma de afron r:.los:acontecimientos denfro de

un confexfo especifico (afron‘ramlenfo ‘esf do) : 'fa.per'spechva lo que

sucede con la PLR puede tener como base e afronfamlenfo‘ rasgo ‘es decur los
- padr‘es pueden contar con esfru‘reglas ya comprobodas y uflles para el manejo

- de la enfermedad y lo que ésta conlleva _pero. ul mlsmo hempo verse matizada

- por el afrontamiento estado debldo a: suce.sos e lmprewsfos propios de cada
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_crisis, hosp:fchzac:on OVCIFUQIO ya que, como lo senalan Suls Y. Wan (1989)

aunque "un mdlwduo puede 'responder caracferlshcamenfe a safuacnones

’ s:mllares relacuonadas con un cfrom‘amlen'ro smular una r‘espuesfa consus‘renfe, ‘

-en ss'ruacnones dnsfqu no es uno sutuac:on ‘esperada; atin cuando's fr-afe del “

135




‘de”*'manera

propias de la PLR y las coﬁdlcn e ,‘q.caso.y : D,lcho programa

deberd consns‘nr en:

> La confencuon'emocwnol del nifio y.sus padres desde el momenfo en que

lmcta la enfermedad L
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“7

fclxmilaqr{q'ue"

dtsrupcwn reducur o ellmmar evenfos “estresor us ' problemas
espec:flcos

Mo‘hvar‘ a Ios padres a la busqueda de la:p ' al'exis'ﬁ:r; en

ellos el Virus del Papiloma Humano pueden presentarse compllcac:ones

de salud mds severas, ya que en el adulfo esTe varus puede ocasnonar la

presencia de cdncer.




_VII. CONCLUSIONES.

La- enfermedud crénica: por si misma genera en el nifio y en su sns?ema

famlhar mulhple iomplncacnones que van desde mayores gasfos debldo al

recur‘r‘en con mayor ffr‘ecuencm -al afronfamlen*ro cognmvo ac*hvo fdl

afr'onmmlen‘ro en'rra el el problemo al afrontamiento centrado a Ia emocnon

Y al afron'ramcenfo onduc‘rual achvo mlem‘rcxs que el qfronfumlenfo ewmhvo :

es UflllZOdO COﬂ vmenor I"ZCUCHCIQ

Los resulfqdos “

: frecuenfeme fe

£

confrcdecm la- feor‘la enmquece lcs stmfeglas de afronfamlen‘ro 4pues tal
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: problema) la funcion del afron‘ramlen‘ro en una sﬁuacnon determinada se basa

: -'en ambas funcuones de ‘ral modo que uno persona que domme un problema de
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smfomcs mdncadores de una ic

enfermedad no mvada ‘complemm nfe la vuda fOYT\IlIOI";
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b Meapm iSRRI RS,

VIII. SUGERENCIAS Y LIMITACIONES.

Fomentar la investigacién alrededor de condiciones crénicas  en

pacientes pedidtricos mexicanos y su familia, pues la invesﬁgccién =

relacionada a enfer‘medades crénicas en Mex:co es escasa: y ‘en’su

mayoma esfa dlr‘lgldo a adulfos o enfermos i men‘rales' y no af,

tiempo transcurrido enfre ell

Considerar la manera en que la enfermedad ha repercutido en el sus'rema

familiar y el efecto rqueﬂ,e;ne_,en éste “cada mferyenc:on;dell nifio

enfermo.
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consecuenclds ratamier

efc.
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Anexo 1.

HOSPITAL INFANTIL DE MéXICO, FEDERICO GOMEZ.
Servicio de Psiquiatria y Medicina del Adolescente.
Servicio de Otorrinolaringologia.
INVESTIGADORES: Psic. Gabriela Tercero Q., Dr. Carlos de la Torre G.,
Psic. Rosa Ma. Chartt L., Psic. Nelva Denise Flores Manzano.

Nombre del paciente:

Registro: Parentesco:
~‘Edad: - Lugar de residencia:

~Fé¢ha:

REACTIVOS DE LA ESCALA.

Si
ocasionalmente

Si con
frecuencia

1. Traté de entender mejor la situacidn.

2. Platicé sobre el problema con su
esposo(a) u otro familiar.

3. Platicé con algin amigo(a) sobre el
problema.

4, Hablé con alguin profesionista (médico,
psicélogo, sacerdote, etc).

5. Rezd para encontrar guia o fortaleza.

6. Se prepard para lo peor.

7. No se preocupd, pensé que todo se
resolveria.

8. Cuando se sintié friste o enojado(a)
¢se desquité con otra persona?

9. Traté de verle el lado positivo a la
situacidn.

10. Para olvidarse del problema se
mantuvo ocupado(a) en otra cosa.
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fars i ety oo g

11. Elabord y siguié un plan de accién.

12. Para manejar el problema tomé en
cuenta varias alfernativas.

13. Aproveché la experiencia de
situaciones similares en el pasado.

14. No demostré sus sentimientos.

15. Tomé las cosas con calma una por una
de acuerdo a como se presentaron.

16. Traté de apartarse del problema para
verlo con mds objetividad.

17. Analizé repetidamente el problema
para tratar de entenderlo.

18. Traté de no seguir su primer impulso y
actuar con precipitacidn.

19. Se dijo a si mismo(a) cosas que le
ayudaron a sentirse mejor.

20. Se alejé momentdneamente del
problema.

21. Supo lo que tenia que hacer y luché
para lograrlo.

22. En general, evité estar cerca de la
gente.

23. Se prometié a si mismo(a) que las
cosas serian diferentes la prédxima vez.

24. Se negaba a creer que eso hubiera
sucedido.

25. Lo aceptd, nada se podia hacer.

26. Demostrd sus sentimientos de alguna
manera.

27. Buscé ayuda de personas o grupos con
experiencias similares.

28. Intenté o se comprometié a sacar
algo positivo de la situacién.
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