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RESUMEN

El cancer y la hospitalizacion tienen profundas repercusiones psicolégicas y
sociales en la vida del nifio enfermo. Una de la respuestas emocionales negativas
mas frecuentes durante la hospitalizacion y el transcurso de la enfermedad es la
ansiedad (Pérez, 1999). Dentro del modelo de la psicologia de la salud, se
considera que la preparacion psicolégica, es todo tipo de actuacién que tiene
como principal objetivo mejorar el estado emocional del nifio y de los padres como
consecuencia de su ingreso al hospital (Ortigosa y Méndez, 2000). La preparacién
psicolégica basada en la informacién consiste entonces en proporcionar y
esclarecer conocimientos relacionados a los aspectos médicos, sociales y
psicolégicos de la enfermedad y la hospitalizacion.

Investigaciones previas indican que los nifios que han recibido informacion directa
de los médicos y las enfermeras se muestran mas cooperadores, asi como mas
dispuestos a seguir el tratamiento (Pérez, 1999). Es por ello que el presente
estudio tiene como principal objetivo examinar la influencia de la preparacién
psicolégica basada en la informacién para reducir la ansiedad de nifios con
cancer.

Método. Los participantes de la investigacion fueron 30 pacientes con cancer de 8
a 17 afos de edad que ingresaron al servicio de oncologia del Instituto Nacional
de Pediatria por primera vez, para recibir diagndstico y tratamiento. Los pacientes
fueron asignados aleatoriamente a dos grupos; uno de ellos (control) quedd
integrado por 10 pacientes y el otro (experimental) con 20.

Se utilizé un disefio experimental de grupo control pretest — postest, en donde el
grupo experimental recibié preparacion psicolégica basada en la informacion
utilizando medios verbales y/o impresos. Para evaluar la ansiedad se empled la
“Escala de apreciacién de miedos del hospital’, de Melamed y Siegel (1975)
traducida por Palomo (1994). Esta proporciona una medida de autoreporte que
evalua el grado de ansiedad que el nifio presenta ante los diferentes estresores
hospitalarios; como estancia en el hospital, cirugia o inyecciones.

Resultados. Se utilizé la prueba t para muestras independientes con el propésito
de evaluar si ambos grupos (control y experimental) diferian entre si de manera
significativa respecto a sus puntuaciones medias obtenidas en la escala de
ansiedad. Se obtuvo una p < 0.05 (sig. 0.023). Los resultados indican que el
preparar psicolégicamente a los nifios con cancer empleando la informacion,
puede resultar de utilidad para reducir la ansiedad que se presenta durante la fase
inicial de diagnéstico y tratamiento de la enfermedad.



INTRODUCCION.

La enfermedad oncologica constituye para los pacientes pediatricos y sus familias
un evento traumatico, que interfiere con el estilo y ritmo de vida de todo el nicleo
familiar. La situacion de crisis. se asocia principalmente a las manifestaciones
fisicas de la enfermedad, el momento del diagndstico, el ingreso a un ambiente
estresante, la aplicacion de tratamientos largos y/o dolorosos, las implicaciones
socioecondmicas del tratamiento y la incertidumbre de los resultados obtenidos
con éste.

Para los nifios y adolescentes, la presencia del cancer implica tomar en cuenta
toda una serie de consideraciones adicionales a las que puede presentar un
paciente en otra etapa del desarrollo; ya que un paciente en esta edad debe
separarse de su familia, ingresar a un ambiente que genera ansiedad e
incertidumbre y someterse al tratamiento, pero a diferencia de los pacientes
adultos, el paciente pediatrico puede no comprender las razones por las cuales se
encuentra en el hospital, el impacto de su enfermedad o la importancia de
colaborar en el tratamiento.

Es indiscutible la aportacion que representa para el paciente y sus familiares la
preparacion psicolégica adecuadamente empleada. Estudios de todas partes del
mundo apuntan a considerar estas intervenciones como eficaces para el manejo
de las alteraciones emocionales y la mejora de la calidad de vida.

Existe discrepancia sobre la idea de dar o no informacion a los pacientes,
argumentando que sin adecuado entendimiento de ésta, la informacién puede
provocar mas resultados desfavorables que positivos.

Las razones por las cuales se debe proporcionar informacion a los pacientes,
parten desde diferentes argumentos. Uno de los principales sefala la
responsabilidad legal del personal de salud (principalmente el médico) de dar al
paciente noticias e informes acerca de su condicion médica general y de factores
especificos que estan relacionados.

Aunque el manejo de informacién se considera como uno de los aspectos
principales; la preparacion en la mayoria de los profesionales de la salud es nula o
deficiente para proporcionarla en pacientes de todas las edades. En este caso, la
comunicacion y el manejo de informacioén con el paciente pediatrico puede resultar
tanto una poderosa herramienta como un arma que puede marcar para siempre.
Si en el personal de salud no existen los conocimientos adecuados acerca de las
manifestaciones emocionales y el desarrollo cognitivo del nifio o el adolescente,
un comentario o interaccion aun cuando bien intencionada puede generar en el
paciente mayores dudas y temores, e incluso, en el peor de los casos, incrementar
estrategias de afrontamiento inadecuadas.



En el érea de la psicologia de la salud se emplean programas de preparacién con
el propésito de aminorar alteraciones emocionales que aparecen durante el
transcurso de la enfermedad, es por ello que en la presente investigacion se
estudié la utilidad de la preparacion psicologica basada en la informacién, para
reducir la ansiedad, y mejorar el estado emocional de los nifios y adolescentes con
cancer al inicio de su tratamiento.

Considerando la importancia de los estudios tedricos y empiricas con relacién al
tema de estudio, esta investigacion se divide en dos apartados. La primera parte
(capitulos 1, 2 y 3) abarca el marco tedrico y conceptual, y la segunda parte
(capitulos 4, 5 y 6) comprende la investigacion realizada.

Dentro del marco tedrico, en el capitulo uno se realiza una breve introduccién a las
generalidades del cancer infantil. Se definen los principales conceptos médicos
relacionados a esta patologia, asi como una breve descripcion de los tipos de
neoplasias infantiles, su tratamiento, prevalencia, morbilidad y mortalidad en
nuestro pais. También se describen el entorno social y familiar de los pacientes
pediatricos oncoldgicos, abordando el ambiente del hospital, los factores culturales
y los cambios que se presentan en la dinamica familiar al presentarse un miembro
enfermo en la familia.

En el capitulo dos, se abordan los aspectos psicolégicos de la enfermedad. En
primer lugar; se describen las reacciones emocionales reportadas en la literatura
cientifica, enfatizando a la ansiedad como la manifestacion emocional reportada
con mayor frecuencia. Se define este constructo a nivel general para
posteriormente tratar de definirlo dentro de la situacién de enfermedad y
hospitalizacion empleando para ello los criterios psicopatoldégicos actuales.
Ademas se explora el desarrollo cognitivo acerca de los conceptos de enfermedad
en los nifos, para finalizar sefalando la importancia de las creencias sobre la
ansiedad.

La preparacidon psicolégica basada en la informacién es el tema central del
capitulo tres. En éste se define y describe la importancia de la preparacion
psicologica — especialmente la basada en la informacién — para apoyar
psicolégicamente a los nifios y adolescentes con cancer. Se detallan las
principales premisas y estrategias para proporcionar esta preparacion, y se
exponen estudios acerca de su efectividad en la poblacion infantil y adolescente.

La segunda parte comprende la investigacion reslizada. La metodologia es
descrita en detalle en el capitulo cuatro. Se anotan las caracteristicas de la
investigacién, los objetivos perseguidos, la seleccion de sujetos, material e
instrumentos empleados y el analisis de datos.

El procedimiento y su descripcion son elaborados en el capitulo cinco. Se exponen
los protocolos de aplicacion tanto para el grupo experimental como para el grupo
control, asi como las pautas generales de aplicacion.



Los resultados obtenidos se exponen en el capitulo seis, manejando el analisis de
los datos obtenidos, por medio de tablas, gréficas y el uso de un paquete
estadistico.

Se realiza una reflexion acerca de los resultados en el apartado de discusion, y
finalmente se exponen las conclusiones obtenidas del presente trabajo de
investigacion.

En el apartado anexo se encuentran los protocolos de los instrumentos
empleados, la carta de consentimiento y los dos tripticos elaborados para apoyar
la informacion proporcionada.

Como principal objetivo de este trabajo de investigacion permanece la intencién de
proporcionar un panorama biopsicosocial de los pacientes pediatricos oncoldgicos,
ademas de desarrollar los aspectos psicolégicos de importancia dentro de este
campo.

También busca proporcionar una guia basada en acercamientos tedricos y
empiricos para brindar a pacientes pediatricos Iz preparacion psicolégica basada
en la informacion. Se espera que resulte de utilidad para los profesionales de la
salud mental e incluso para trabajadores que se encuentran dentro del area de la
atencién a la salud en la poblacién pediatrica.



PARTE |. GENERALIDADES.

CAPITULO 1. ASPECTOS GENERALES DEL CANCER INFANTIL.

1.1. Aspectos bioldgicos y médicos.

Gracias al avance de técnicas y conocimientos biomédicos, muchas
enfermedades pueden ser tratadas y controladas. Todo ello ha dado lugar a un
incremento en el curso temporal de los trastornos de salud, por lo que actualmente
un amplio grupo de enfermedades son de naturaleza crénica, es decir, que se
desarrollan, persisten o recurren durante un prolongado periodo de tiempo.
Fernandez — Abascal y Palermo (1998) consideran que el cancer es un trastorno
degenerativo que generalmente tiene un prondstico desfavorable.

1.1.1. Definicion y tipos de neoplasias infantiles.

Basicamente, el cancer consiste en un crecimiento anémalo de los tejidos, cuyas
células se multiplican anarquicamente y tienden a invadir los tejidos vecinos (lo
que se conoce con el nombre de metastasis). Beneit (1991a) sefiala que este
trastorno se caracteriza por:

1) Una aparicion mas o menos subita.

2) Una evolucion insidiosa (puede transcurrir mucho tiempo desde que se
produce la primera célula cancerosa hasta que se manifiestan los primeros
signos de la enfermedad).

3) Un curso impredecible (algunos tumores remiten espontaneamente,
mientras que otros progresan con extraordinaria rapidez.

Las bases del conocimiento de esta enfermedad fueron asentadas por un gran
numero de investigadores en distintas épocas y regiones del mundo. Por ejemplo;
su nombre, cancer, se inspird en la observacion de los tumores de mama, que al
crecer, toman la forma de un cangrejo, segun lo explicaba Galeno en la
antigiiedad (Cortinas, 1995). Otros términos para denominar a la enfermedad son:
tumor, neoplasias o padecimientos oncoldgicos.

El cambio de una célula normal a una cancerosa se produce por etapas. Cortinas
(1995) menciona que en tejidos accesibles a ser estudiados se pueden observar
alteraciones sutiles de algunas células, las cuales adquieren una morfologia y
comportamientos distintos de los de las células vecinas, constituyendo
metaplasmas y displasias (es decir, cambios de un tipo celular en otro).
Modificaciones en las células tumorales traen consigo una proliferacion ilimitada
que se extiende hacia otros tejidos. lo que da lugar a tumores malignos o
cancerosos. Ademas. puede ocurrir un desprendimiento de las células que viajan



a través del torrente sanguineo para ir a anidarse en otros érganos y formar
nuevos tumores o metastasis. Dada la anormal proliferacion celular, se produce en
cada tejido un crecimiento restringido que dificulta un desarrollo armonioso del
cuerpo humano.

Se han descrito mas de cien formas distintas de cancer, de acuerdo con el 6rgano
o tejido en el que se originan y el tipo de célula de la cual se forman. La mayoria
de las neoplasias inician como un “tumor primario” localizado. La falta de control
del tumor primario, debido a una baja en las defensas corporales o de tratamiento
medico, comienza a producir “tumores secundarios” o metastasis en otras partes
del cuerpo (Barracloguh, 2000).

Los tumores malignos se clasifican de acuerdo con el tipo de célula de la cual se
originaron en un principio (Cortinas, 1995):

- Carcinomas.- se generan en los epitelios o capas celulares que recubren la
superficie del cuerpo (piel, intestino, membrana del tracto respiratorio, del urinario
o del gastrointestinal).

- Sarcomas.- se originan en las estructuras de soporte como el tejido fibroso, asi
como en los vasos sanguineos (cartilago de los huesos, musculos).

- Linfomas.- se producen a partir de las células que residen en los tejidos linfaticos
(cuello, ingle y axila).

- Leucemias.- se producen a partir de las células formadoras de la sangre que
residen en la médula dsea.

- Blastomas.- estan formados por células maduras indiferenciadas.

Algunos ejemplos de tumores caracteristicos de cada uno de estos grupos se
encuentran en |la Tabla 1:

TIPO DE TUMOR EJEMPLOS
Carcinomas Carcinoma suprarrenal
Carcinoma de tiroides
Sarcomas Osteosarcoma

Rabdomiosarcoma
Sarcoma de Ewing

Linfomas Enfermedad de Hodgkin
Linfoma no Hodgkin
Linforna de Burkitt

Leucemias Leucemia aguda linfoblastica
Leucemia aguda no linfoblastica
Blastomas Neuroblastoma
Retinoblastoma
Hepatoblastoma

Tabla 1. Ejemplos de los diferentes tipos de neoplasias.




Adicionalmente a la divisién de las neoplasias para su clasificacién, se realiza una
estadificacion, en donde se identifica la etapa o estadio de acuerdo al grado en
que esta avanzada la enfermedad y/o al tipo de citomorfologia de la cual esta
conformado el tumor (Rivera, 1994).

El cancer se presenta, asi, como un fenémeno multicausal que requiere la
interaccion de varios factores en una compleja y desconocida combinacion de
secuencias, intensidades, tiempos de exposicion y estados bioquimicos del
organismo para que el resultado sea una neoplasia clinicamente diagnosticable
(Bayés, 1985).

Cortinas (1995) dice que el cancer se debe a tres tipos de circunstancias:

1. Constitucién genética del individuo.

2. Condiciones ambientales en la que se desenvuelve la vida de los mismos.

3. El azar, cuando los factores predisponentes ejercen su accion en el
momento preciso para que se desencadene el largo proceso que lleva al
desarrollo de la enfermedad.

Con relacion a la carga genética, Romero (2002) sefala que la generacion de
tumores en infantes esta predeterminada por la existencia de mutaciones desde
etapas tempranas, heredadas o provenientes del dvulo o del espermatozoide.

Pese a la identificacion de algunos factores, su etiologia es aun desconocida, por
lo que aun se realizan multiples investigaciones a nivel mundial.

1.1.2. Aspectos epidemiolégicos.

En el campo pediatrico puede observarse un incremento de los padecimientos
cronicos y degenerativos. Los datos epidemioldgicos sobre la distribucion
geografica del cancer subrayan la importancia de los factores ambientales como
desencadenantes y/o coadyuvantes de los procesos neoplasicos.

Cortinas (1995) indica que el cancer es, hoy en dia, una de las cinco primeras
causas de defuncién, tanto en paises desarrollados como en desarrollo, se calcula
que cada afio mueren en el mundo cerca de 4 300 000 personas a causa de esta
enfermedad.

Sin embargo, se ha observado que las formas predominantes de cancer varian de
un pais a otro, o bien siguen una tendencia diferente. Por ejemplo, en los paises
desarrollados la incidencia del cancer es casi un 40% superior a la de los paises
subdesarrollados. En México, el cancer es la segunda causa de muerte, y
constituye un problema de salud publica que afecta a 35.3% de los hombres y
64.7% de las mujeres (Almanza, 2001).

En relacién con las neoplasias infantiles, los tumores malignos ocupan el lugar 18
como causa de muerte en menores de un ano, el lugar 69 en nifos de uno a
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cuatro afos, la segunda causa en menores de cinco a catorce afios, y la tercera
causa en personas de quince a veinticuatro afos (INEGI, 1996).

Rivera (1994) dice que en el momento actual el cancer infantil constituye la 42
causa de mortalidad en la Republica Mexicana. El mismo autor, en el afio 2003
sefala que se ha.presentado un aumento del 20.3% en la mortalidad por cancer
en los ultimos 20 afios.

De acuerdo al tipo de tumor, Rivera (2003) indica que la prevalencia del cancer
infantil en México muestra ciertas semejanzas con la de paises industrializados,
aunque se observan diferencias entre el nifilo mexicano y el de otros paises en
cuanto a los tipos de tumores mas frecuentes. Romero (2002) y Rivera (2003)
sefalan que la leucemia aguda es el padecimiento maligno mas frecuente
(34.4%); el linfoma es la segunda neoplasia mas comun en la poblacién pediatrica
(19.5%); los tumores sdlidos en el sistema nervioso central ocupan en México el
tercer lugar (10%); los tumores malignos de tejido de musculo y hueso son los
tipos de cancer que con mayor frecuencia padecen los nifios.

Se piensa que de persistir las actuales tendencias, habra una mayor incidencia (o
numero de casos nuevos) de cancer en casi todo el mundo, entre otras razones
por el aumento de la esperanza de vida. Esta situacién hace urgente la necesidad
de establecer acciones para contrarrestar dichas tendencias y proteger a la
poblacion infantil.

1.1.3. Tratamientos oncoldgicos.

Se han producido grandes avances en el diagnostico, en los programas con
enfoque de riesgo y en el desarrollo de poderosas herramientas terapéuticas,
tanto médicas como quirdrgicas. En el area pediatrica, el espectro de curacion
varia del 35% para algunas neoplasias malignas intracerebrales indiferenciadas,
hasta alcanzar un 90% de sobrevida libre de enfermedad a mas de 5 afios en el
tumor de Wilms (Rivera, 1994).

Es precisamente en la edad pediétrica donde se da el mayor numero de tumores
quimiocurables. Rivera (1994), comenta que, desafortunadamente, estos
resultados se dan exclusivamente en aquellos pacientes que son evaluados bajo
protocolos bien definidos, haciendo que la realidad nacional en el contexto del
cancer del nifio y su prondstico sean desfavorables.

Tal es la importancia de un diagnéstico y tratamiento oportunos para mejorar el
prondstico de los nifios. El tratamiento elegido para un paciente depende de dos
factores:

1) El tipo de cancer.

2) El estadio del tumor.



Los tratamientos médicos utilizados con més frecuencia para tratar el cancer son:
cirugia, radiacion y quimioterapia (Barraclough, 2000):

- Cirugia. Consiste en extirpar el tumor mediante cirugia, combinada en
algunos casos con quimioterapia adyuvante. Algunos tumores son
eliminados por medio de una operacion mayor, que implica la pérdida de
una extremidad, las funciones corporales o ambas.

- Radioterapia. Es el uso de radiaciones para destruir tejidos no deseados.
Se puede aplicar como radioterapia radical (buscando la cura eliminando el
tumor), adyuvante (para reducir el riesgo de que el tumor vuelva a aparecer
después de la cirugia) o paliativa (para controlar el dolor producido por
metastasis).

- Quimioterapia. Es un tratamiento a base de farmacos. En oncologia se
utiliza una serie de farmacos citotoxicos que actuan sobre las diferentes
etapas de division celular. También se utilizan la inmunoterapia y la terapia
hormonal. Este tratamiento esta dividido en un numero de dosis (llamadas
ciclos) que se administran cada cierto numero de semanas, continuandolas
durante algunos meses.

Dada la elevada toxicidad del tratamiento, se presentan severos efectos
secundarios. Los tratamientos presentan efectos tdxicos cuando se administran en
dosis tumoricidas, los pacientes que se someten a un tratamiento de este tipo
pueden presentar mas sintomas relacionados con éste que con la propia
enfermedad. Kaplan y Sadock (1899) sefalan algunos .efectos secundarios
relacionados con los tratamientos:

= Radioterapia. Los efectos secundarios son encefalopatias asociadas al
incremento de presion intracraneal (nauseas, vémitos y mareos),
alteraciones en la mielinizacion, cefalea, somnolencia, cambios de
conducta, alteraciones cognoscitivas, y sintomas psicoldgicos de miedo y
depresion.

* Quimioterapia. Los efectos secundarios mas frecuentes son pérdida del
cabello, también se producen trastornos eméticos (nauseas y vomitos)
relacionados con diversos agentes quimicos. Otras complicaciones son las
de tipo neuroldgico, sintomas psicéticos y del estado de animo.

= Cirugia. Pérdida de una parte del cuerpo y/o de una funcién corporal,
aunado al distrés y reacciones psicolégicas desfavorables que producen la
operacion y sus consecuencias.

En resumen, la elevada toxicidad del tratamiento antineoplasico, asi como la
presencia de secuelas tardias, implica evaluar y ponderar entre la agresividad del
tratamiento y la necesidad del mismo, frente a un cuadro clinico determinado. En
este sentido, la tendencia actual consiste en tratar de prevenir factores de riesgo



que eviten la aparicion del cancer o favorecer su curacion. Bayés (1985) comenta
que con relacién al cancer se presentan tres formas de prevencion:

a) Prevencion primaria: consiste en tratar de promover aquellas conductas
dirigidas a evitar los factores que inducen al desarrollo del cancer; tales
como la modificacién de los estilos de vida y el adiestramiento de las
personas en la utilizacion de estrategias apropiadas para afrontar
adecuadamente las situaciones de estrés (por ejemplo; ejercicio y dieta
saludable).

b) Prevencién secundaria: se pretende detectar al cancer en sus etapas
iniciales, antes de que pueda llegar a ser irreversible, por medio de una
deteccion precoz de la enfermedad (por ejemplo; el examen de préstata,
mamografia y el papanicolau).

c) Prevencion terciaria: consiste en la aplicacion de un tratamiento efectivo
dirigido al problema una vez que el cancer ya ha sido diagnosticado (por
ejemplo; al confirmarse del diagndstico de cancer, someterse lo mas pronto
posible al tratamiento).

Aunados a las acciones realizadas por un equipo multidisciplinario, deben
considerarse los factores psicosociales asociados. La Psicooncologia es una
disciplina dedicada al estudio cientifico del paciente con céncer, cuyo objetivo
central es el cuidado psicosocial del paciente oncolégico, con propésito de
coadyuvar con el equipo médico — oncolégico en el abordaje y manejo de los
aspectos psicosociales que afectan al paciente'con cancer y su familia (Almanza,
2001).

1.2. Entorno social y familiar.

Los factores psicosociales también pueden estar involucrados en la progresion del
cancer una vez que éste ha comenzado. Cuando la enfermedad es crénica, las
caracteristicas estresantes se incrementan, asi como su impacto de perturbacion
social. El cancer no solo produce estrés en la persona que lo padece, sino que
tiene efectos estresantes en mayor o menor grado, en los familiares del enfermo
(Pérez, 1999). Las enfermedades largas pueden incluso conducir a discordias
familiares, a menudo relacionadas con problemas econémicos, o por la resistencia
por parte de algunos miembros de la familia a participar en el cuidado del
paciente.

Por otra parte, a un nivel social, Rodriguez y Zurriaga (1997) senalan que el
paciente dentro del ambiente hospitalario, con sus peculiares caracteristicas
(olores, ruidos, aspectos arquitectonicos, etc.) y factores internos (como la propia
enfermedad, con las limitaciones y problemas corporales que plantea a la
persona) conducen al estrés. Ademas, existen diferentes motivos que retrasan la
atencién y el tratamiento de los nifios. Estos pueden estar relacionados a la
cultura, las creencias o al sistema de salud (Conde, Martinez y Méndez, 2000).



1.2.1. Entorno familiar.

Cuando se diagnostica una enfermedad, el problema no sélo afecta al enfermo,
sino también y en distinto grado, a todos los miembros de su familia. Pérez (1999)
dice que las respuestas por parte de la familia, asi como el tipo de problemas que
puedan aparecer; dependeran, en gran parte, de la severidad de la enfermedad en
términos de ruptura con su estilo de vida, asi como de la eficacia de las
estrategias de afrontamiento a la nueva situacion que posea.

En relacion con los factores relacionados con la enfermedad, el pronéstico y las
limitaciones fisicas y emocionales se suman a los efectos que produce el
tratamiento a corto y largo plazos.

Por lo anterior, la dindmica de las relaciones intrafamiliares se ve afectada por la
enfermedad, produciendo cambios en las relaciones familiares habituales. Estos
cambios constituyen por si mismas una fuente de estrés que se suma a la propia
situacion del paciente.

Benjumea (1995) comenta que con la nueva situacion que origina la enfermedad,
la relacion de los padres con el hijo enfermo tiende a modificarse de forma natural
segun las nuevas necesidades del nifio. El padre tiende a ser excluido del
subsistema parental, permaneciendo, sin embargo, en el subsistema de la esposa.
Las madres, por su parte, estan mas predispuestas a presentar ansiedad y
depresion. Como primeras responsables en la mayoria de los casos, se sienten
estresadas por las exigencias especiales de sus nifios, experimentando mas
restricciones en su libertad personal.

Pedreira y Palanca (2001) sefalan que la relacion de los hermanos con el nifio
enfermo también puede modificarse. Los hermanos, segun su edad y los
sentimientos que experimenten, pueden adoptar actitudes anormalmente
protectoras del hermano enfermo, e incluso pueden adoptar un rol de pseudo —
adulto ante otros hermanos para suplir la ausencia de los padres, o bien
manifestar comportamientos de celos, agresividad, o conductas regresivas.

De acuerdo a la reaccion de la familia, el paciente responde a su enfermedad en
terminos de indefension o de afrontamiento activo, influyendo asi en su
autoimagen y autoestima. Sin embargo, segun Pérez (1999), el modo en que
responde la familia de los pacientes es altamente variable; cuando una familia
tiene dificultades para aceptar la realidad de la enfermedad e intenta afrontarla
negando sus serias implicaciones, el paciente presenta mas probabilidades de
experimentar un incremento de ansiedad; mientras que las familias que estan
junto al paciente favoreciendo el hablar abiertamente de sus miedos y
preocupaciones facilitan la adaptacion a la nueva situacién.

En consecuencia, la familia aparece asi como un paciente “adicional” o
“secundario”, puesto que sus miembros deben adaptarse al estrés producido por
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la enfermedad de uno de sus miembros, por lo que se requiere de un mayor grado
de atencién en esta area.

1.2.2. Factores ambientales.

En este apartado, cabe sefalar la importancia de los factores ambientales durante
las etapas de la enfermedad. El cambio en el estilo de vida del nifio es
principalmente afectado por el tipo de procedimientos médicos a los que es
sometido y su ingreso al hospital.

Para los enfermos crénicos, los ingresos hospitalarios son frecuentes. Estos
pueden ser originados tanto por el padecimiento de una crisis aguda, como por la
necesidad de recibir tratamientos, realizar diagnosticos, o hacer seguimiento del
curso de su enfermedad. La hospitalizacion impone un cambio de vida, y
normalmente es un acontecimiento no deseado y no planificado, que tiene fuertes
caracteristicas estresantes, comenzando por el propio marco hospitalario, que en
la mayoria de los casos no es muy alentador (Pérez, 1999).

Un ejemplo de lo anterior es citado por Taylor (1999a): el paciente es entonces
conducido a una habitacién extrafia, en donde se |la proporcionan ropas extraras,
le proveen en un cuarto no familiar y es sometido a pruebas peculiares. El
paciente se encuentra a si mismo completamente rodeado de extrafios en un
ambiente incierto en el cual todos los procedimientos son nuevos (p. 258).

Si el tener que abandonar los habitos normales y las actividades diarias de rutina
es desconcertante para los adultos, en el caso de los nifios resulta especialmente
desorientador. El estrés emocional que el nifio experimenta a menudo durante la
hospitalizacion, es el resultado de la exposicion a un entorno, procedimientos,
normas, material, rutinas y gente con los que no estd familiarizado y no
comprende (Palomo, 1994).

Ante esta experiencia, Brannon y Feist (1997) identifican como fuentes de estrés
mas comunes la separacion de los padres, un entorno no familiar, pruebas
diagndsticas, administracién de anestesia y cirugia. Lizasoain y Polaino — Lorente
(1990) afiaden otros estresores como el aislamiento al que es sometido el
paciente, el modo en el que se le recibe y su adaptacion a las normas
hospitalarias.

El hospital constituye asi un extrafio y unico entorno. Este se ha considerado
como una serie de complejas unidades sociales que, a pesar de sus diferencias de
tamano y localizacién, tienen unas caracteristicas comunes y estan mas
orientados al grupo o a la institucién que a las necesidades individuales (Palomo,
1994).

En relacién al espacio ambiental, Méndez y Ortigosa (2000a) comentan que los

estimulos de las salas donde se efectian las consultas pediatricas son
atemorizantes (olor a medicinas, instrumental médico, etc.). La arquitectura, el
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mobiliario y la decoracion de muchos hospitales no estan disefiados
especialmente para los nifios que se enfrentan a una situacién desconocida.
Ademas, el nifio o el adolescente encuentran reducido su campo espacial,
limitando asi su movilidad, ya que se le marcan unos espacios donde debe
permanecer — habitualmente en la cama - y se le prohibe circular libremente por
otros lugares.

Se lleva a cabo una pérdida de la autonomia y de la intimidad. La organizacion
hospitalaria sigue un proceso de “estandarizacion” o “uniformaciéon” en donde al
enfermo se le retiran casi todos sus objetos personales, situacion que es
especialmente estresante para el adolescente. El paciente debe también aceptar
las normas (horario de visitas, presencia de acompanamiento, etc.) y adaptarse a
nuevos habitos (alimentacion, suerio, etc.). Esta pérdida de control favorece su
despersonalizacion, en donde pierde hasta su nombre, siendo frecuente que se
refieran a él por su numero de cama o por su diagnéstico (Méndez y Ortigosa,
2000a; Valdés y Florez, 1992).

En el area de las relaciones personales un factor de estrés es el aislamiento, tanto
por la separacién del medio familiar y del resto de los enfermos, como por el
confinamiento en un espacio reducido. Ortigosa y Méndez (2000a) sefialan que la
ausencia o separacion de los padres durante la hospitalizacion produce
alteraciones emocionales y conductuales, principalmente en los niflos menores de
cinco anos; ya que resulta dificil para un nifio o adolescente ser separado de su
familia y de su hogar. De hecho, algunos pacientes no pueden entender porqué
han sido separados de sus familiares (Taylor, 1999a).

Ademas, la hospitalizacién implica relacionarse con personas que no se conocen,
como otros pacientes pediatricos y el personal sanitario. Se debe permanecer en
un ambiente extrarno en el cual una “lengua extranjera” es utilizada por el personal
de salud todo el tiempo (Sheridan y Roadmache, 1992). El niflo esta siempre
disponible para la totalidad del personal hospitalario, que tiene acceso a su
habitaciéon en cualquier momento y dispone de informacidn sobre sus
circunstancias.

En consecuencia, Valdés y Florez (1992) consideran que en el hospital existe una
nocién distinta del tiempo. Al nifio le cuesta mas trabajo estructurar su tiempo, mas
si permanece inmovilizado en cama.

Pero durante la estancia en el hospital, ademas de todos los factores
anteriormente descritos, se anaden el dolor y el malestar asociados a las
exploraciones y los procedimientos. Palomo (1994) dice que el dolor es una
sensacion compleja relacionada con el dario fisico que lo produce y es influida por
factores psicoldgicos, sociales y culturales.

Los numerosos examenes que se realizan al paciente suelen ser una fuente muy

importante de estrés para un nifio mal preparado (Valdés y Florez, 1992). La
mayoria de los procedimientos que invaden el cuerpo o penetran en él incluyen
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dolor y malestar. En estos procedimientos se incluyen aquellas técnicas
diagndsticas u operatorias que necesitan penetrar en el tejido o invadir algin
orificio corporal (inyecciones, endoscopia, cateterizacién, etc.). Aunque casi todas
las experiencias del hospital causan alguna preocupaciéon, uno de los
acontecimientos mas estresantes es la inyeccién (Palomo, 1994).

En los pacientes oncolégicos, el aspirado de médula ésea y puncién lumbar, son
otra fuente de estrés. El aspirado de medula 6sea consiste en la insercion de una
aguja en el hueso de la cadera (cresta iliaca posterior), seguida de la aspiracion
para examinar la presencia de células. También se aplican drogas
quimioterapéuticas en la columna vertebral (inyeccién intrarraquidea), como
agente profilactico de recaidas o terapéutico de enfermedades del sistema
nervioso central (Méndez y Ortigosa, 2000a).

Desafortunadamente, tal y como menciona Rivera (1994), desde el punto de vista
terapéutico, las drogas antineopldsicas, por poderosas que sean, son incapaces
de producir una destruccion total del tumor con una sola dosis; por lo que es
necesaria una constante exposicion a los procedimientos médicos que producen
malestar.

Otro motivo de estrés es la discontinuidad, la cual, segin Palomo (1994), se
manifiesta al momento en el que el nifio debe pasar de la organizacion establecida
en su casa a la del hospital, y de nuevo a la primera o en diferentes relaciones que
se establecen con sus padres y el personal sanitario.

En resumen, el nifio percibe la hospitalizacién como un conjunto de amenazas,
que dependen de multiples factores. El grado como afectan estos estresores esta
en funcion de factores ambientales y personales que amortiguan su impacto.

1.2.3. Factores culturales.

Beneit y Latorre (1991) dicen que el papel desempefiado por los factores
psicolégicos, sociales y culturales en la salud y la enfermedad humana es, a partir
de los afios sesenta, un importante objeto de estudio en las ciencias sociales y de

la conducta.

Esto es debido a que el factor sociocultural puede influir - al menos en parte - en la
forma en la que se perciben la hospitalizacién y la enfermedad. Pérez (1999)
sefala que la persona debe aceptar nuevas normas y valores del ambito
hospitalario, que con frecuencia difieren bastante de la vida cotidiana del paciente.

Una primera reflexion del hospital como un estresor cultural es abordada por
Rodriguez y Zurriaga (1997), al indicar que el hospital como institucion social, es
resultado de un proceso histérico y una tradicion cultural. En gran medida las
creencias sobre el hospital son restos de su primera concepcion con orientacion
cristiana: un lugar con el propdsito de servicio y bienestar de “orientacion
colectiva” o altruista; una institucién “comunitaria” al servicio de toda persona
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herida o enferma que lo necesite; y una institucion de custodia. De hecho, con el
cambio histérico y la secularizacién de los valores, el hospital también cambio,
pero las creencias basicas siguen persistiendo de algin modo. Esta es la razén
por la que estos autores han insistido en que, a pesar del proceso creciente de
conocimiento publico de la tecnologia médica, muchas personas siguen teniendo
la creencia de que el hospital es el sitio donde se va morir. Desafortunadamente,
estas creencias dentro de la cultura sobre el hospital aun estan vigentes.

Ledn y Blanco (2000) mencionan ademas una serie de consideraciones culturales
que convierten al hospital en una importante fuente de estrés psicosocial:

a) Las caracteristicas peculiares de su organizacion, tales como la rutina de
los procedimientos hospitalarios y la burocratizacién, que contribuyen a la
despersonalizacion del paciente.

b) La relacién entre los profesionales y los pacientes dentro de la estructura
hospitalaria tiende a aumentar la asimetria, acentuando el estatus de
superioridad de los primeros y fomentando la pasividad del enfermo y de
sus familiares.

c) El paciente hospitalizado debe adaptarse forzosa e imprevisiblemente a un
medio que le resulta novedoso y desconocido, y es percibido con
frecuencia como amenazante, dada su asociacion, directa o vicaria, con
experiencias desagradables, como la muerte de seres queridos o la
intervencién quirdrgica.

En relacién al estatus jerarquico o socioeconémico, la asistencia a los servicios
meédicos puede verse afectada. Taylor (1999a) dice que la clase social baja utiliza
los servicios médicos con menor frecuencia que la clase alta, en gran parte debido
a que la primera dispone de menos recursos econémicos para gastar en servicios
de salud y a la calidad con que se proporcionan estos servicios. Por otro lado, las
diferencias entre clases socioecondmicas afectan las relaciones con el personal
de salud. Sarafino (1990) comenta que, en general, el personal de salud se siente
menos comodo dando indicaciones o retroalimentacién correctiva a un paciente o
padre cuyo estatus es mas alto que el suyo, que a alguien cuyo estatus es igual o
mas bajo que el de ellos.

Aunado a la adaptacion del paciente al hospital, éste tiene que llevar a la practica
el papel de enfermo, ademas de aprender y representar el papel mas especifico
de “enfermo hospitalizado”. En consecuencia, se produce un extrafamiento por
insercion en un medio desconocido que tiene pautas culturales diferentes; en
donde el mundo hospitalario constituye una subcultura propia que va a exigir del
paciente, como en su dia exigi® del personal del hospital, un proceso de
“aculturacién” (Rodriguez y Zurriaga, 1997).

Al igual que en el caso de la hospitalizacién, Beneit y Latorre (1891) sefialan que
los pacientes tienen sus propias representaciones y creencias acerca de la
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enfermedad y también sobre la eficacia potencial de cualquier tratamiento. A
veces, las creencias de éstos se basan en concepciones erréneas, informaciones
equivocadas, distorsiones negativas y mitos culturales. Pérez (1999) comenta que
los factores sociodemograficos y sociales que influyen en la forma en la cual un
individuo reacciona ante la crisis que supone su enfermedad, son: posicion
econdémica, creencias religiosas o filoséficas, relaciones con los familiares, apoyo
social, normas y expectativas culturales.

Pese a que la enfermedad es un fenémeno mundial, un aspecto poco estudiado
acerca de la actitud que influye en las creencias acerca de la enfermedad, es la
variacion entre culturas. Lau (1997) comenta que a pesar de la falta de
investigaciones, la literatura antropologica alerta acerca de las diferencias
existentes en el entendimiento de una enfermedad, de acuerdo a cada grupo
cultural.

Un ejemplo de lo anterior son los estudios reportados por Gochman (1997) en el
caso del cancer. En Australia, una muestra de padres de hijos con leucemia aguda
linfoblastica fue interrogada acerca de la causa que origind la enfermedad de sus
hijos. Mas de la mitad de los padres creian que la enfermedad de sus hijos estaba
determinada por el desarrollo del nifio. En Arabia Saudita; el cancer es percibido
como una “enfermedad silenciosa” y es un tema tabl. A pesar de que los padres
de nifios con cancer tienen un entendimiento “biomédicamente valido” de la
enfermedad de sus hijos, también creen que el prondstico de ésta se encuentra en
“manos de Ala", por lo que buscan pocos tratamientos, tradicionales o alternativos.

En México, Conde et. al. (2000) realizaron una investigacidn acerca de los factores
psicosociales relacionados con el retraso en la atencién oncolégica en pediatria.
De 322 pacientes pediatricos oncolégicos, la latencia media para recibir atencion
especializada fue de 130 dias, en donde el 13.3% de la muestra recurri6 como
tratamientos de primera opcion a hueseros, curanderos, brujos, hierberos,
remedios caseros, homedpatas y automedicacion. Estudios de este tipo enfatizan
la influencia de los valores y creencias culturales en nuestro pais en la busqueda
de tratamientos especializados.

Es asi como los aspectos basicos del cancer, la estructura familiar, el ambiente
hospitalario y los aspectos socioculturales son poderosos factores que influyen en
la adaptacién a la enfermedad y sus consecuencias. Cada uno de ellos influira en
mayor o menor medida en las reacciones psicolégicas que presentan los nifos y
los adolescentes con cancer, las cuales se abordan en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 2. ASPECTOS PSICOLOGICOS DE LOS MENORES
CON NEOPLASIAS.

Todo es indtil. En el preciso momento que el nifio entra por la puerta
del hospital, se siente amenazado y vulnerable, sintiéndose mas
pequefio que nunca, porque todo le parece muy grande, hay mucho
ruido y casi nadie sonrie. En caso de haber tenido una experiencia
anterior desagradable (como la exploracién de garganta, sensacion de
nausea, pinchazo u otros métodos cruentos) sélo con ver las batas
blancas siente un estado de terror y confusién (Mesa, 1991, p. 225).

Al igual que para la mayoria de los adultos, el cancer y la hospitalizacién significan
para los nifios o adolescentes un acontecimiento inesperado y desagradable. Las
consecuencias psicoldgicas de su situaciéon se exponen en este capitulo. Primero
se describen las repercusiones emocionales mas frecuentes, sefialando el papel
que juega la ansiedad como manifestacion emocional, para después abordar los
criterios diagndsticos en los que este tipo de ansiedad puede clasificarse. En el
segundo apartado; se describen el desarrollo y la importancia de las cogniciones
acerca de la enfermedad sobre emociones y creencias de los pacientes
pediatricos oncoldgicos.

2.1. Reacciones emocionales de los pacientes ante el cancer.

Es innegable que ante el cancer se presentan diversas reacciones psicoldgicas.
Cuando los pacientes conocen su diagnostico, pueden experimentar miedo a la
muerte, a la desfiguracion y a la incapacidad; miedo al abandono y a la pérdida de
independencia; miedo a la ruptura de las relaciones, a la pérdida del
funcionamiento social y situacion financiera; negacién, ansiedad, rabia y culpa
(Kaplan y Sadock, 1999).

Dentro de los hospitales, nifios con enfermedades crénicas — como lo es el cancer
— presentan consecuencias psicolégicas y conductuales que, aunadas a los
avances en la tecnologia biomédica, generan una ‘nueva morbilidad” de
patologias psicoldgicas (Stabler, 1988). Valdés y Florez (1992) consideran que
durante el ingreso del nifio al hospital se produce un aumento considerable de sus
niveles de miedo y ansiedad, debido a que éste es ingresado, generalmente, sin
ninguna explicacién previa.

Sin embargo, no sélo el momento del ingreso puede generar reacciones de estrés
en los pacientes. Palomo (1994) identifica momentos criticos que pueden
considerarse acontecimientos estresantes, y opina que las intervenciones
quirargicas o los procedimientos médicos aversivos son los principales. Asimismo,
sefiala que existen momentos que cuentan con un mayor grado de estrés durante
el transcurso de las diferentes fases del proceso de aplicacion de ciertos
procedimientos médicos, tales como la cateterizacion cardiaca o los derivados de
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tratamientos relacionados con el cancer, entre los que cabe citar las punciones
lumbares o aspiraciones de médula dsea.

En el caso particular de nifios o adolescentes, Pérez (1999) estima que entre el 20
y 36% de éstos manifiestan reacciones adversas, entre las que destacan las
conductas de dependencia, como quedarse en cama, y el miedo extremo. El autor
comenta que los trabajos realizados sobre las repercusiones emocionales de la
hospitalizacién indican que tanto el ingreso como la estancia hospitalaria causan
efectos negativos, tales como depresién y ansiedad.

De igual manera, Méndez y Ortigosa (2000a) sefialan que la hospitalizacion tiene
repercusiones negativas en los pacientes pediatricos y mencionan algunas de las
alteraciones infantiles mas frecuentemente citadas en la literatura cientifica:

= Sustitucion de comportamientos recientemente adquiridos por otros
extinguidos en fases evolutivas anteriores.

= Alteraciones del estado de animo: estados depresivos, distimia, etc.

= Fobias médicas: sangre, inyecciones, dano.

= Miedos a la muerte, a adquirir una enfermedad, a las batas blancas, a
pruebas diagndsticas, a asfixiarse con la ingestién de farmacos, a los
hospitales, etc.

= Ansiedad de separacion.

= Mutismo y retraimiento social.

= Alteraciones somatomorfes: hipocondria, etc.

» Alteraciones de la conducta alimentaria: conducta negativista ante la
comida, hipofagia, etc.

= Trastornos del suefio y otros relacionados: insomnio, pesadillas, fobia a la
oscuridad, etc.

= Trastornos de eliminacion: enuresis, encopresis.
= Tics: faciales, palpebrales, etc.
= Agresividad.
Incluso se considera que las repercusiones emocionales negativas de la

hospitalizaciéon y el cancer persisten incluso después del egreso del nifio del
hospital (Ortigosa, 2001; Mesa, 1991).
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Por las razones anteriores, Graham, Turk y Verhults (1999) distinguen entre
efectos a corto y largo plazo. Como reacciones psicoldgicas a corto plazo, los
ninos y adolescentes en edad escolar manifiestan preocupacion durante la
admision, aunque ésta suele presentarse en menor grado que en los nifios
pequefios. De cualquier forma, les preocupa reunirse con sus padres y cuentan las
horas y minutos que faltan para la siguiente visita. Pacientes pediatricos de todas
las edades pueden desarrollar reacciones fobicas ante enfermeras o personal de
salud que estan involucrados en la administracion de procedimientos dolorosos. A
largo plazo, los nifios y adolescentes que son ingresados en repetidas ocasiones
al hospital, son mas vulnerables para desarrollar trastornos conductuales y
emocionales en |a adolescencia o la edad adulta.

De acuerdo con Brannon y Feist (1997), la situacion de los pacientes pediatricos
presenta problemas especiales. En primer lugar, la comprension de la enfermedad
en los nifios pequerios puede dificultar el entendimiento de su enfermedad y las
razones por las que es necesario el tratamiento. En segundo lugar, gran parte de
las fobias son aprendidas en la etapa infantil. El tercer problema especial es que la
ansiedad ante procedimientos meédicos estresantes puede aprenderse de los
padres. Un cuarto problema es la tendencia de muchos nifios de interpretar su
enfermedad como un castigo ante una mala accion real o imaginaria realizada.

Dada la amplia variedad de reacciones emocionales que pueden atravesar los
pacientes pediatricos oncoldgicos, se describen a continuacién algunas de las
reacciones emocionales que se reportan con mayor frecuencia.

2.1.1. Reactancia.

La hospitalizaciéon puede inducir reactancia, la cual consiste en la manifestacion
conductual de respuestas de enojo o ira por parte del paciente. En un nivel
problematico, ésta puede ser manifestada como pequefios actos de mutismo, salir
o entrar en lugares del hospital en donde el paciente no puede estar, u otros
incidentes que irritan a las enfermeras y al personal de salud, pero que rara vez
involucran un dafio real, tanto para el enfermo como para el equipo médico
(Sarafino, 1990; Taylor, 1999b). Pese a que la reactancia también es observada
en pacientes pedidtricos, no se reportan estudios en poblacién infantil o

adolescente.
2.1.2. Hospitalismo.

El término hospitalismo fue creado por Pflaunder en 1915 para designar las
dificultades en el desarrollo de los nifios hospitalizados. Spitz planteaba en 1945
que la privacién del contacto con la madre puede producir en el nifio graves
consecuencias de orden psiquico y somatico. Debido a sus distintas
manifestaciones y formas, Mesa (1991) opina que el hospitalismo sigue existiendo,
aunque sus manifestaciones son ahora mas sutiles: al principio muchos nifios
reaccionan con irritabilidad (lloran y gritan), pero poco a poco la irritabilidad deja
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paso a una actitud malhumorada y retraida, un tipo de tristeza poco definida, pero
que puede conducir, habitualmente, a una especie de hiperadaptacion.

Ledn y Blanco (2000) coinciden con Mesa al mencionar que en la actualidad, se
presenta un nuevo hospitalismo, cuyo objetivo ya no es la supervivencia; sino la
recuperacion, y tiene como marco de referencia principal el desarrollo y el cuidado
integral del nifio: No obstante, la tendencia actual consiste en definir cada una de
sus manifestaciones dentro de los criterios actuales de psicopatologia.

2.1.3. Depresion.

La depresion es dificil de diagnosticar en oncologia, ya que debido a las
reacciones fisicas al tratamiento se presenta un traslape de sintomas como fatiga,
debilidad, pérdida de la libido, pérdida del interés o falta de concentracion y/o
motivacion (Almanza, 2001). Otra barrera para diagnosticar y tratar la depresion
en pacientes con enfermedad crénica es que no existen estandares para su
diagnostico en esta poblacion. Taylor (1999) menciona que la depresién es a
menudo no tratada porque muchas personas creen que es una consecuencia
I6gica de ser diagnosticado con este tipo de enfermedad.

Aunque la depresion en nifios y adolescentes con cancer es reportada en la
literatura, existen pocas investigaciones de campo especializadas en la
prevalencia y manifestaciones de la depresion en pacientes pediatricos. Sin
embargo, su presencia es importante no sélo por el distrés que produce, sino
también porque puede tener cierto impacto en los sintomas que se experimentan y
en las expectativas que se tengan sobre la rehabilitacién y la recuperacion (Taylor,
1999).

2.2. La ansiedad en pacientes pediatricos oncoldégicos.

La ansiedad es la respuesta emocional reportada con mayor frecuencia, ademas
de que queda claro que la ansiedad que se presenta en los pacientes pediatricos
de oncologia se caracteriza por toda una serie de atributos particulares y
especificos de esta poblacion. Por estas razones, en este apartado se profundiza
acerca de su definicion y ubicacion dentro de los criterios actuales de

psicopatologia.

2.2.1. Definicién.

Antes de explorar sus manifestaciones en los nifios y adolescentes con cancer, se
debe definir en primer lugar a la ansiedad, ya que ésta participa en diversos
trastornos psicologicos y se confunde con algunos términos relacionados.

La ansiedad ha sido abordada por un gran niumero de autores, diversas corrientes
psicologicas y desde multiples facetas: como reaccién emocional, respuesta,
experiencia interna, rasgo de personalidad, estado psicolégico, etc., sin que se
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establezca un limite claro entre los distintos planteamientos (Miguel — Tobal y
Casado, 1999).

Dentro de las diferentes teorias sobre la aparicion de la ansiedad, destacan la
teoria bioldgica o constitucional, la teoria conductual y la teoria cognitiva.

La teoria biolégica sefala la tendencia a reaccionar con temor ante ciertas
situaciones (extrafios, animales, objetos que se acercan con rapidez, oscuridad,
soledad) que es debida a factores genéticos (o vulnerabilidad genética), factores
neurobioldgicos (incremento en hormonas productoras de estrés que activan
respuestas a nivel del sistema nervioso) y factores del temperamento (alta
afectividad negativa y temperamento inhibido) como predisponentes en la
aparicion de la ansiedad (Vasey y Dadds, 2001).

La teoria conductual ayuda a explicar el hecho de que muchos nifios tienden a
adoptar muchos miedos de sus padres, debido a que se presenta moldeamiento
de la conducta ansiosa; destaca el planteamiento de Eysenk (1968, cit. en Vallejo
y Diez, 1990) con su teoria de la incubacion de |la ansiedad, en donde sugiere que
la presencia repetida de un estimulo condicionado, sin el incondicionado, puede
producir un aumento de la respuesta condicionada (incubacién) en lugar de la
extincién, es decir, la ansiedad actia como estimulo aversivo que refuerza la
permanencia de la asociacion.

La ansiedad es vista desde la teoria cognitiva como wun constructo
multidimensional con manifestaciones en los niveles conductual, cognitivo y
fisiologico. En este sentido, los nifios presentan distorsiones cognitivas, pues
estan sumamente preocupados por la evaluacion que los demas hacen de ellos y
de la suya propia y piensan que las consecuencias negativas son muy probables.

La teoria cognitiva propone que la ansiedad resulta de una hiperactividad de
esquemas en donde la realidad o algunos estimulos especificos son interpretados
como peligrosos y/o amenazantes (Barlow, 2002). Segin Vasey y Dadds (2001),
un nifo que presenta ansiedad persiste en creencias distorsionadas vy
desadaptativas ante una gran diversidad de situaciones, las cuales son un
indicador de la presencia de ideas distorsionadas. En consecuencia, los nifios
ansiosos mas que deficiencias en el procesamiento de la informacién, presentan
un estilo de procesar la informacion que es disfuncional. Esto puede ser debido a
su dependencia del medio y su inmadurez cognitiva y afectiva (Solloa, 2001).

En muchos casos suele distinguirse entre ansiedad y miedo. El argumento es que
en el miedo el estimulo esta presente, es real, conocido, racional, proporcional, y
sus manifestaciones desaparecen junto con el estimulo. Méndez, Olivares y
Bermejo (2001) hacen esta distincién de acuerdo al grado de concrecion estimular
y el sistema de respuesta predominante (tabla 2). Sin embargo, Ajuriaguerra
(1973, cit. en Solloa, 2001) sefala que la distincion entre miedo y ansiedad no
procede en el campo del estudio de la psicopatologia infantil, ya que el
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pensamiento de los nifios pequerios se caracteriza por el animismo, y por ello es
muy factible que confundan lo real con lo ideal.

Grado de concrecion estimular

Menor Mayor
Ansiedad Miedo

Sistema de respuesta predominante

Cognitivo Motor
Ansiedad Miedo

Tabla 2. Diferencias entre ansiedad y miedo (Méndez et. al., 2001).

Miguel — Tobal (1990; cit. en Miguel — Tobal y Casado, 1999) definen el concepto
ansiedad como una respuesta emocional, o patrén de respuestas, que engloba
aspectos cognitivos, displacenteros, de tension y aprehension; aspectos
fisioldgicos, caracterizados por un alto grado de activacién del sistema nervioso
auténomo; y aspectos motores, que suelen implicar comportamientos poco
ajustados y escasamente adaptativos. La respuesta de ansiedad puede ser
elicitada, tanto por estimulos externos o situacionales, como por estimulos
internos al sujeto, tales como pensamientos, ideas, imagenes, etc., que son
percibidos por el sujeto como peligrosos y amenazantes. El tipo de estimulo capaz
de evocar la respuesta de ansiedad vendra determinado en gran medida por las
caracteristicas del sujeto (pag. 100).

En resumen, considerada como un constructo multidimensional; la ansiedad es
entonces definida como un estado emocional displacentero, con manifestaciones
fisicas, cognitivas y conductuales que pueden variar de un nifio a otro (Solloa,
2001).

2.2.2. Manifestaciones.

Se pueden distinguir diferentes tipos de manifestaciones de la ansiedad. Méndez
et. al. (2001) realizan un anélisis topografico que distingue entre respuestas
psicofisiolégicas, motoras y cognitivas (Tabla 3).

Independientemente de las manifestaciones generales, se presentan diferencias
individuales. Hermandez (2003) dice que el nivel de ansiedad experimentado por
los sujetos varia de un individuo a otro, y esto dependera, por una parte, de la
situacion especifica, y por otra, del grado de maduracién alcanzado por el sujeto.
De acuerdo a lo anterior, la ansiedad experimentada por un nifio va a depender
del desarrollo evolutivo de ese nifo, la situacion provocadora de la ansiedad y de
las estrategias y habilidades de afrontamiento de que se disponga; también debe
considerarse la influencia de los factores constitucionales y el hereditario, la familia

y el medio escolar.
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MANIFESTACIONES ANALISIS CARACTERISTICAS
El denominador comdn es el | Respuestas electrodérmicas.
notable incremento de la|Respuestas cardiovasculares.
PSICOFISIOLOGICAS | activacién vegetativa, Aumento del tono muscular.
Incremento en la tasa respiratoria.
El comportamiento motor | Respuestas de evitacién activa.
infantil se dirige a impedir, | Respuestas de evitacién pasiva.
MOTORAS posponer o interrumpir la|Respuestas de escape.
interaccion con los | Respuestas motoras alteradas.
estimulos desencadenantes.
Pensamientos e imagenes | Percepcion de estimulos
mentales relacionadas con | amenazadores.
la situacion fobica. Evaluacién negativa del periodo
COGNITIVAS conductuat_de afrontamiento. )
Preocupacién por las reacciones
somaticas.
Expectativas de darfio.

Tabla 3. Analisis topografico de la ansiedad (Méndez et. al., 2001).

Son muchos los aspectos del cancer que preocupan a los pacientes pediatricos.
En el caso de la hospitalizacion y la intervencion quirdrgica, estas preocupaciones
difieren mucho segun la edad de los nifios, como puede observarse en la tabla 4.

En relacién a la aparicién de temores en la infancia, Caballo y Simén (2000)
comentan que los elementos relacionados con la enfermedad y darios fisicos son
fobias frecuentes en la infancia. No obstante, sefalan que las fobias del tipo
sangre — inyecciones — dafio, caracterizadas por una intensa respuesta vasovagal,
presentan una elevada incidencia familiar. Esto apunta a tener en cuenta un mayor
peso de los factores genéticos en esta clase de fobia que en el resto de las fobias
especificas.

Asi como las preocupaciones y fobias varian de acuerdo con la edad, las
manifestaciones de ansiedad son diferentes dependiendo de la etapa del
desarrollo en la que se encuentran los pacientes pediatricos. En edades
tempranas (entre 2 y 4 anos), la ansiedad puede manifestarse en un deseo de
estar con la familia en cuanto sea posible, e incluso mas alla de tal posibilidad. Los
ninos de 3 y 6 anos pueden presentar trastornos relacionados con el sentimiento
de ser rechazados, abandonados e incluso castigados por la familia. Entre 4 y 6
anos, los nifios pueden manifestar su ansiedad presentando nuevos miedos, tales
como miedo a la oscuridad o al personal sanitario. A veces, la ansiedad puede
manifestarse con sintomas fisicos como dolor de cabeza o de estémago. En
cambio, en los nifios mayores (6 — 10 anos) la ansiedad puede hacer que se
muestren mas irritables. Finalmente, los adolescentes parecen presentar
problemas asociados al hecho de tener que “exponerse” a desconocidos, aunque
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realmente, todos los nifios pueden sentirse confusos y temerosos ante los
procedimientos diagnoésticos y terapéuticos (Pérez, 1999).

EDAD ESTRESORES

Ansiedad por separacion

0)=12 masas Ansiedad por lo desconocido

Ansiedad por separacion
1 -3 anos Ansiedad por lo desconocido
Falta de ambiente y rutinas familiares

Ansiedad por separacion
4 - 5 anos Miedo a la mutilacion y al dolor
Hospitalizacién como castigo

Miedo a la mutilacién y al dolor
Hospitalizacién como castigo

Miedo a la muerte

Preocupacion por la imagen corporal

6 — 12 anos

Pérdida del control y la independencia
Amenaza de cambio en la imagen corporal
13 - 18 afos Limitacion de las actividades fisicas

Miedo al rechazo de los amigos

Miedo a la muerte

Tabla 4. Estresores ante la hospitalizacion y la intervencion quirargica (Ziegler y Prior, 1994).

2.2.3. Ansiedad por cancer.

La ansiedad puede distinguirse dentro de este contexto como rasgo de
personalidad o como estado que responde a un acontecimiento o situacion
especifica (Spielberg, 1972; Melamed y Siegel, 1975).

Barraclough (2000) sefala que el término ansiedad resulta familiar para casi todas
las personas y significa para ellas una respuesta comun ante situaciones extraras
o inciertas. Es precisamente por eso que cierto nivel de ansiedad es comprensible
en todos los pacientes con cancer, y sblo en casos extremos es necesario
etiquetarla como trastorno psicopatoldgico; aunque independientemente de su
naturaleza apropiada o excesiva, la ansiedad es una emocion displacentera.

Otra dificultad adicional sefialada por la autora es que en los pacientes con
cancer, las condiciones biolégicas de la enfermedad pueden “mimetizarse” con la
ansiedad. Entre estas condiciones se incluyen el dolor incontrolable, desordenes
metabdlicos (como hipoxia e hipoglicemia), hemorragia interna, farmacos (por
ejemplo; los esteroides pueden causar ansiedad; los antipsicoticos pueden causar
inquietud fisica y mental) y sus combinaciones (alcohol, opioides,
benzaodiazepinas). De igual manera, los tumores secretores de hormonas y la
tirotoxicosis pueden causar sintomas idénticos a los de la ansiedad.
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Diversos autores concuerdan al sefalar que la ansiedad es la respuesta
emocional negativa mas habitual ante el cancer y la hospitalizacién (Beneit,
1991a; Mesa, 1991; Moix, 1999 y Pérez, 1999). Almanza (2001) sefala que la
ansiedad puede ser:

a) Situacional (procedimientos invasivos, etc.); causada por un problema
médico (hipoxia, émbolos pulmonares, sepsis, delirium, hemorragia, arritmia
cardiaca e hipoglucemia) o tumores secretores de hormonas
(feocromocitoma, adenoma o carcinoma tiroideo, adenoma paratifoideo,
entre otros).

b) Secundaria al tratamiento (quimioterapia, debridacién de heridas).
c) Exacerbacién de un trastorno de ansiedad persistente.

Con relacién a la teoria situacional, ésta argumenta que la respuesta de ansiedad
depende directamente de las caracteristicas de la situacion, mas que de las
variables de personalidad del sujeto (Miguel — Tobal y Casado, 1999). En
pacientes adultos, Volicer y Volicer en 1976 (cit. en Latorre, 1991) aplicaron una
escala de evaluacidon del estrés hospitalario (HSRS, por sus siglas en inglés),
encontrando que las circunstancias que mayor nivel de ansiedad provocaban eran
las relacionadas con el dolor, el miedo a las consecuencias de la enfermedad y la
falta de informacién sobre la misma.

Sin embargo, ni las teorias interactivas que explican la conducta ansiosa a partir
de la interaccion entre las caracteristicas de la personalidad, ni las condiciones
situacionales por si solas, determinan la conducta de forma aislada (Miguel —
Tobal y Casado, 1999). Esto apunta a tomar en cuenta el tipo de ansiedad
predominante que presenta cada uno de los pacientes de forma individual.

2.2.4. Criterios diagnésticos.

Los trastornos que se registran en la CIE 10 (clasificacién internacional de
enfermedades) de la OMS (1892) incluye tres trastornos de ansiedad en la
infancia (ansiedad de separacion, ansiedad fobica y trastorno de hipersensibiidad
social, que a su vez incluye el trastorno de evitacién). Aunque el Manual
Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, en su cuarta edicién (DSM-
IV, 2000) sélo incluye la ansiedad de separacién dentro de los trastornos infantiles,
si se pueden aplicar los cuadros de fobia social y trastorno por ansiedad excesiva
para el diagnéstico de los nifios. En el DSM-IV, los trastornos de ansiedad (salvo
el de separacion) se encuentran agrupados en una sola categoria, bajo el rubro de
trastornos de ansiedad.

Tanto la CIE 10 como el DSM-IV en su versién revisada (2000) incluyen el
trastorno adaptativo con estado de animo ansioso o mixto. La mencién de éste
parece bastante acertado puesto que durante el desarrollo y el proceso de
socializacién, los nifos deben de enfrentar un gran nimero de estresores, como el
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cancer en este caso. Este trastorno es definido como la apariciéon de sintomas
emocionales o comportamentales en respuesta a un estresante identificable
dentro de los tres meses de producido. Esta respuesta es mayor de lo esperable y
produce un deterioro significativo de la actividad social o laboral.

Pese a que existen numerosas patologias con las cuales la ansiedad que
presentan los pacientes pediatricos de oncologia pueden ser diagnosticados, no
todo el distrés emocional experimentado por los pacientes con cancer puede, o
deberia ser etiquetado como trastorno psiquiatrico o como reaccién normal. En
ninguna de sus formas, los trastornos psiquiatricos ocurren mas frecuentemente
en los pacientes con cancer que en la poblacién general. Barraclogh (2000)
reporta que en la mitad de los pacientes con cancer no se presenta ningun
trastorno psiquiatrico, el 30% presenta una reaccién de ajuste, y tan sélo el 20%
padece algun desorden psiquiatrico.

Aunque las reacciones de ajuste no son consideradas como un trastorno mental, y
pese a que éstas generalmente disminuyen con el tiempo, pueden producir un
significativo sufrimiento adicional para una gran cantidad de pacientes con cancer
(Barraclough, 2000).

Cuando la ansiedad aparece sin una razén logica, o persiste durante un largo
periodo de tiempo después de la fase inicial, un trastorno de ansiedad debe ser
diagnosticado. Con relacion a la ansiedad que se presenta en pacientes pediatrico
— oncologicos, cabe considerar la opinién de Mesa (1991), quien sefala que las
alteraciones emocionales presentadas deben contemplarse desde el punto de
vista del modelo de continuo en psicopatologia, puesto que se trata de reacciones
emocionales ante un estrés conocido, transitorias en su mayoria y que
supuestamente no deben dejar secuelas.

En este sentido, el autor opina que deben diagnosticarse dichas alteraciones como
trastornos adaptativos o reacciones de ajuste, por cuanto este concepto se refiere
a todo proceso en virtud del cual una persona tiene que acomodarse o adaptarse
a las nuevas circunstancias. En consecuencia, un trastorno psicolégico (ansiedad)
seria, en el contexto del cancer en nifios y adolescentes, cualquier variedad de
problema del comportamiento, a corto o largo plazo, derivado de las reacciones
adversas al estrés de la hospitalizacion y de las diversas intervenciones medlcas a
que el paciente se ve sometido.

Aunado a la problematica en el diagnéstico, cabe sefialar los estudios realizados
en ninos con cancer por Phipps y Kumar en 1997 y Phipps, Steele, Hall y Leigh
(2001), en donde se considera la cuestion de la adaptacién represiva. Esta
consiste en bajos niveles en las puntuaciones de los auto reportes de distrés
emocional, incluso mas bajos que en nifios sanos. Estos descubrimientos indican
que posiblemente los pacientes pediatricos oncoldgicos reporten un menor nivel
de ansiedad, cuando en realidad este nivel es mayor.
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2.2.5. Como afecta la ansiedad al tratamiento.

Miguel — Tobal y Casado (1999) opinan que las emociones calificadas como
negativas, en este caso la ansiedad, se han considerado de forma indiscutible
como una de las variables a tratar y controlar en el nuevo concepto de salud,
estando cada vez mas asentado el papel o los distintos papeles que juegan como
factores de riesgo y/o exacerbacion de la enfermedad. Los autores comentan que
las emociones negativas dentro del campo de la salud juegan diferentes papeles:

1. Como factores de riesgo de enfermedad.

2. Como variables responsables del desarrollo y agravamiento de la enfermedad.
3. En la enfermedad crénica, inducen a la ejecucion de habitos poco saludables.
4. Distorsionando la relacidn del paciente con personal de salud y su familia.

En relacion a la influencia directa de la ansiedad sobre el estado fisico del
paciente, Moix (2000) sefala que son precisamente los nifos ansiosos los que se
recuperan con mayor dificultad. Comenta que este hecho no nos debe extrafar, si
tenemos en cuenta que la ansiedad va ligada normalmente a una
inmunosupresién. Esto es, a mayor ansiedad mas compromiso se observa en el
sistema inmunitario, con lo cual el organismo se vuelve mas vulnerable ante los
agentes infecciosos.

La ansiedad es un problema no sélo porque es intrinsecamente fuente de distrés,
sino también porque puede interferir con el buen funcionamiento. Por mencionar
un ejemplo; Taylor (1999b) comenta que los pacientes ansiosos que anticipan
terapias nocivas pueden estar debilitados por el estrés incluso antes de que su
terapia comience.

De igual forma, la ansiedad puede afectar al tratamiento de otras maneras.
Algunos pacientes pueden negarse a comunicar al médico sus sintomas debido al
miedo de confirmar sus temores. Una vez que el cancer es diagnosticado, el
paciente puede preocuparse excesivamente por cualquier manifestacion somatica
sin importancia, desarrollando hipocondria. Las inquietudes acerca de los efectos
colaterales del tratamiento y temores acerca de la exacerbacion de la enfermedad
son frecuentes (Barraclough, 2000).

2.3. Aspectos cognitivos.

Como parte integral del desarrollo psicolégico, la manera en la cual se van
desarrollando las cogniciones acerca de la enfermedad, juega un papel
predominante en el campo de la psicologia de la salud, ya que dependiendo de la
etapa de conceptualizacion de la enfermedad en la que se encuentra el paciente,
se llevara a cabo el manejo de conceptos relacionados con el cancer y se podra
proporcionar una adecuada preparacion psicoldgica basada en la informacion. En
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este apartado, se exponen las principales teorias acerca del desarrollo de
conceptos acerca de |la enfermedad y su influencia sobre la ansiedad de los
pacientes pediatricos oncoldgicos.

Lau (1997) considera que independientemente de las diferentes metodologias y
poblaciones estudiadas, las representaciones cognitivas de la enfermedad tienen
cinco atributos, que ademas de describir una “arquitectura” de la enfermedad
ayudan a procesar la informacién en caso de presentarse ésta:

Identidad o etiqueta.

Un conjunto de consecuencias (sintomas).
Una linea temporal.

Una causa.

Nocion de cura o control.

RN

Del Barrio (1990) dice que la evolucidn observada en las ideas sobre la
enfermedad, etiologia, tratamiento y prevencién de la enfermedad, guarda una
estrecha relacion con el desarrollo cognitivo general del sujeto. En relacion a estos
tres factores que componen la enfermedad parece ser que la nocién de
prevencion de la enfermedad es la que resulta mas dificil de asimilar.

Uno de los aspectos mas importantes acerca de la adaptacion a la enfermedad es
gue si los pacientes adoptan un modelo inapropiado de creencias en torno a la
enfermedad pueden elaborar teorias errdneas acerca de la etiologia, el
tratamiento y la curacién de la enfermedad. Por ejemplo; pueden culpar al destino
0 a si mismos por tener cancer (Beneit, 1991b). -

2.3.1. Desarrollo de las cogniciones de la enfermedad de acuerdo a la edad.

Dentro del desarrollo de conceptos como muerte, crecimiento, reproduccion,
alimentacién, salud y enfermedad, éstos son vistos inicialmente en términos de las
conductas que realizan las personas, sin mayor conocimiento de los mecanismos
que los regulan. El crecimiento posterior puede traer consigo un entendimiento de
la causa y el efecto de las relaciones del cuerpo con el exterior, aunque Meadows
(1993) opina que aun para muchos de los adultos este entendimiento se encuentra
parcialmente oscurecido y confuso.

Dentro de los principales investigadores que han estudiado el desarrollo de los
conceptos de enfermedad en los nifios y adolescentes, Bibace y Walsh (1982)
consideran que, en su propia experiencia, no se pueden predecir las formas en las
que van apareciendo los diferentes niveles de conceptualizacién sefialados de
acuerdo a Piaget (1929) en un area particular de contenido.

Meadows (1993) dice que hay una falla entre la transicion de un estadio a otro y

que se deben tomar en cuenta las diferencias individuales que estan asociadas a
diferentes experiencias y culturas. De igual forma, Del Barrio (1990) opina que el
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desarrollo de la comprension de la enfermedad iria por detras del desarrollo
general.

Con el proposito de establecer el proceso mediante el cual se llega a un concepto
de enfermedad cada vez mas elaborado, Bibace y Walsh (1982) sefalan 7
categorias de conceptualizacion, que se insertan dentro de los estadios del
desarrollo propuestos por Piaget:

Periodo preoperacional. El nifio se basa en su experiencia perceptual inmediata,
sus definiciones se caracterizan por un pensamiento concreto, la irreversibilidad y
el egocentrismo. Las principales categorias son:

* Incomprension.- el nifio no entiende lo que se le pregunta y da respuestas
circulares o irrelevantes.

e Fenomenismo.- la enfermedad es definida como un fenémeno sensorial, o
alguna senal aislada que el nifio asaocia a la enfermedad.

¢ Contagio.- la enfermedad es explicada de acuerdo a personas, objetos o
eventos distanciados que al entrar en proximidad, generan la enfermedad.

Periodo de operaciones concretas. Las definiciones se caracterizan por la
distincién entre la persona y el mundo exterior, a esta categoria pertenecen:

¢ Contaminacion.- se establece una relacion entre el contacto cuerpo —
gérmenes o mala conducta — enfermedad. Se puede establecer la cura si se
evita la fuente de enfermedad.

a Internalizacidn.- la enfermedad se encuentra en el interior del cuerpo, debido
a “bichos” o gérmenes. La fuente de la cura es el medicamento que entra al
interior del cuerpo.

Periodo de operaciones formales.-. se generan hipétesis sobre las posibles
causas de la enfermedad, el tratamiento y sus consecuencias las categorias son:

¢ Fisiologica.- el nifo explica la enfermedad en funcién de érganos internos y
funciones, explica los sintomas como efecto externo y se percibe con mayor
control de la enfermedad.

e  Psicofisioldgica.- el nifio puede percibir ademas una causa psicoldgica
adicional o alternativa a la enfermedad, en donde un pensamiento o emocién
puede influir en las funciones corporales.

Es por ello que Bibace y Walsh (1982), dicen que pueden distinguirse dos
dimensiones en la secuencia del desarrollo de cogniciones acerca de la
enfermedad: la primera es la secuencia que se encuentra detras de el proceso del
desarrollo cognitivo de cada nifio en particular y la segunda es la dimensién
interpersonal acerca del locus de control que se tiene sobre la enfermedad. Se
presenta de esta manera una falacia en torno a la presentacién del desarrollo
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cognitivo con la edad cronolégica en la elaboracién de conceptos sobre la
enfermedad.

No obstante Burbach y Peterson (1986) dicen que las medidas de desarrollo
cognitivo tienen posiblemente una correlacion positiva con el entendimiento de los
nifos acerca de la causa de la enfermedad y otros conceptos de enfermedad. Del
Barrio (1990) concuerda con estos autores al opinar que hay una tendencia
evolutiva en el contenido de las definiciones de los nifios que presentan un
movimiento desde las definiciones basadas en sensaciones fisicas a definiciones
que amplian el significado de esta definicién (ver tabla 5).

Edad aproximada Nivel cognitivo Estadio de Piaget

0 Incomprension
1 Fenomenismo Preoperacional

4 -7 afios 2 Contagio Preoperacional
3 Contaminacién 0. concretas

7 =11 aios 4 Internalizacion O. concretas

11 afios 5 Fisioldgico O. formales
6 Psicofisiolégico O. formales

Tabla 5. Cogniciones de la enfermedad de acuerdo a la edad (modificado de Hebert, 1999).

Una dificultad en los estudios que analizan las representaciones de enfermedad,
es que la mayor parte de ellos intentan ver como se desarrolla en los nifios la
comprension del fenomeno de la enfermedad mas que sus sentimientos hacia ella.
Ademas, se han centrado en sujetos sanos (Del Barrio, 1990).

Partiendo de la posibilidad de que los nifios enfermos presentan conceptos de
enfermedad mas sofisticados que los nifios sanos, Kury y Rodrigue (1995)
evaluaron los conceptos de enfermedad en una muestra de 64 pacientes
pediatricos. Encontraron que la sofisticacion de estos conceptos no se incrementa
en funcion de la duracion de la condicion meédica, historial de hospitalizacién, o
alteracion de la calidad de vida asociada a la condiciéon médica, aunque también
encontraron que estos conceptos de enfermedad se hacen cada vez mas
complejos conforme el nifio va creciendo. Los autores hacen entonces una
observacion para el personal de salud, sefialando que éste no debe asumir que
los nifios con experiencias médicas previas tienen un completo entendimiento de
la naturaleza de su condicion médica o que tienen una sofisticada comprensién de

Su causa.

Del Barrio (1890) apoya estas observaciones y considera que el conocimiento
sobre los fenédmenos generales de la salud y la enfermedad no guarda relacién
con el estado de salud / enfermedad en que se encuentre el sujeto. Sometidos al
tratamiento de cancer, se presenta la diferencia entre el elevado nivel de
descripcion de los procedimientos médicos y los numerosos malentendidos que
manifiestan los sujetos en cuanto a la intencién del tratamiento. Por ejemplo; un
nino puede mencionar en detalle el nombre de sus medicamentos, pero
desconocer (o0 no comprender) la razén por la que le administran éstos.

33



En resumen, de acuerdo a cada etapa evolutiva, el nifio reorganiza toda su
estructura de conocimientos, gracias a sus nuevas capacidades cognitivas y
teniendo en cuenta la nueva informacion, en una serie de reconstrucciones
sucesivas que se desarrollan, segun describe Piaget, en forma de espiral y no
como momentos estaticos que progresan linealmente (Del Barrio, 1990).

2.3.2. Influencia de las creencias sobre la ansiedad.

Para comprender la influencia de las creencias sobre la ansiedad, Daleiden y
Vasey (1997, cit. en Solloa, 2001) plantean un modelo de procesamiento tipico de
los nifios ansiosos divido en procesos:

1. Codificacion. Los nifios atienden de manera selectiva a la informacién que es
emocionalmente amenazante.

2. Interpretacion. Los nifios ansiosos tienden a realizar interpretaciones
amenazantes sobre estimulos no amenazantes y esperan un numero
desproporcionado de resultados negativos.

3. Clarificacién o seleccion de metas. Para mantener la seguridad, los nifios
ansiosos tienden a elegir metas especificas hacia el escape o la evitacion.

4. Acceso o construccién de respuesta. Esta tendencia a elegir respuesta de
escape o de evitacién se debe a un déficit en la habilidad para recordar y/o
generar estrategias y respuesta de afrontamiento adecuadas.

5. Representacion. El déficit en la representacion proviene de: a) el incremento en
el afecto negativo, altera |la habilidad de los nifios en el afrontamiento y b)
existen déficits tanto en las inferencias cognitivas como en el terreno de las
habilidades.

6. Habilidades y ejecucion. Los nifios ansiosos quedan cada vez mas rezagados
en sus habilidades, por lo que se incrementa su posibilidad de fracaso para
vencer las situaciones ansiosas.

Del mismo modo que en cualquier otro suceso, el sujeto, percibe, procesa y
evalla las situaciones en las que se encuentra inmerso. Las deficiencias en el
procesamiento de la informacién y las creencias que se tengan en torno a la
enfermedad y a la hospitalizacién, generan un circulo vicioso en el cual el paciente
pediatrico se encontrara cada vez mas ansioso, si es que no ha aprendido a
afrontar adecuadamente las situaciones estresantes (y no estresantes) que se
presentan durante su tratamiento.

Palomo (1994) explica esta situacion en términos de una evaluacion cognitiva.

Esta consiste en la valoracion del significado o la importancia que un sujeto da a
una situacién en relacion con su bienestar. El interés de esta evaluacién radica en
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gue la conducta y emociones del sujeto van a depender de cémo analice dicho
suceso. Es decir, se comportara y se sentira afectado en funcién del significado
que tenga para él un determinado acontecimiento. Por ejemplo, un nifio pequefio
que percibe la proximidad del médico como amenazante probablemente sentira
miedo y pedira ayuda a su madre mediante llanto, miradas, etc.

Realizando una revisién y critica a los estudios realizados en esta area, Burbach y
Peterson (1986) concluyen que hay una relacion clara entre la edad cronoldgica y
la madurez de conceptos acerca de la enfermedad en los nifios, que no se
presentan diferencias de género en cuanto a la elaboracién de conceptos y que
aun no es claro el impacto de la enfermedad y/o la hospitalizacion. Los autores
sugieren que esto Ultimo puede ser debido a que el nivel de estrés experimentado
por los pacientes oncologicos puede estar mediado por la relacion que hay entre
desarrollo cognitivo y conceptos de enfermedad.

La importancia de las representaciones cognitivas acerca de la enfermedad es
asumida si se considera que una representacion cognitiva y una emocion se
presentan simultaneamente cuando una situacion de crisis se presenta. Lau
(1997) propone que estas emociones pueden ser el resultado directo de aquellos
sintomas que propiciaron la representacion cognitiva inicial (por ejemplo; el dolor
puede venir acompanado de miedo o depresién), o pueden ser una consecuencia
de la interpretacion inicial (por ejemplo; el diagndstico de cancer puede hacer que
mucha gente se sienta temerosa).

Adicionalmente, el efecto perturbador de una enfermedad crénica puede impedir al
sujeto aplicar un tema relacionado con ella y con el esquema cognitivo mas
avanzado del que dispone (Del Barrio, 1980). En esta situacién, los procesos
cognitivos quedan sin duda alterados por los déficits de informacién y por la
dificultad de desviar el pensamiento del entorno en el que se esta inmerso
(Rodriguez y Zurriaga, 1997). Mucha gente malinterpreta informacion poco clara,
Premi (1993) considera que generalmente es en el sentido de que cree que ésta
es peor de lo que realmente es. Barraclough (2000) comenta que algunos
pacientes presentan mas ansiedad que otros debido a miedos infundados acerca
de su enfermedad o su tratamiento que no se atreven a preguntar al equipo
médico. En esta situacion, la informacién puede ayudar a disipar esos temores. En
el extremo opuesto, algunos pacientes buscan mas informacion de la que pueden
manejar, por ejemplo; leyendo acerca de los posibles efectos colaterales del
tratamiento y preocupandose por desarrollarios. Tanto los pacientes ansiosos,
como los depresivos, tienden a recordar selectivamente los aspectos
desagradables de entre toda la informacion recibida.
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CAPITULO 3. LA PREPARACION PSICOLOGICA BASADA EN LA
INFORMACION (PPBI).

3.1. Definicién de preparacion psicoldgica.

La meta al trabajar con personas que presentan una crisis médica no esta dirigida
a la curacion, tanto como a la calidad de vida del paciente, facilitando a las familias
y a los individuos afrontar el trauma emocional y psicolégico (Johnson, 1997). Para
los profesionales en la salud mental que laboran dentro de este campo, es
importante que los pacientes y sus familiares aprendan a enfrentarse con la crisis
y los cambios que se presentan en su estilo de vida e integrar a la enfermedad
como parte de su experiencia vital, para lograr el ajuste de lo que sucede o de lo
que sucedera y vivir su vida lo mas plenamente posible.

Con el objetivo de mejorar la calidad de vida, la preparacién psicolégica en el
campo de la psicologia de la salud aplicada a nifios es definida por Ortigosa y
Méndez (2000a) como “todo tipo de actuacién que tiene como objetivo aliviar el
estado emocional del nifio y los padres como consecuencia del ingreso en el
hospital” (pag. 29). Esta definicion puede también aplicarse en el campo de la
psicooncologia pediatrica, si se pretende ademas aliviar el estado emocional del
nifio o adolescente con cancer.

Con relacién a la efectividad de las formas de preparacion, Wolffi (1991) comenta
que al aplicar preparacién psicolégica especializada en una muestra de nifios
hospitalizados, los nifios de mas de cuatro afos de edad presentaban una
incidencia mucho menor de trastornos emocionales.

En un estudio realizado en 1998 por Ortigosa, Méndez y Vargas acerca de la
repercusion de la preparacion psicolégica en la cirugia pediatrica sobre la
recuperacion postquirdrgica, encontraron que los nifios preparados mostraron
menos miedo, llamaron menos veces a las enfermeras, se les administr6 menos
dosis de calmante y durmieron mejor tras la operacion. Esto apunta, tal y como lo
sefalan los autores, a evaluar el costo / beneficio de los programas de
preparacion en la practica hospitalaria cotidiana.

Si bien podria resultar innecesario preparar a todos los nifilos que ingresan a un
hospital, la preparacién se debe considerar especialmente util cuando: las
estancias hospitalarias son frecuentes o largas, las intervenciones médicas son de
alto riesgo o muy invasivas, se altera alguna parte del cuerpo (mutilacién, pérdida
de cabello por quimioterapia), las experiencias médicas previas fueron negativas,
o los pacientes presentan fobia médica, problemas.de relacién personal o
ansiedad excesiva de separacion (Ifién et. al., 1998; cit. en Ortigosa y Méndez,
2000a). En el caso de los pacientes pediatricos oncoldgicos todos los apartados
anteriores son experimentados en alguna etapa del tratamiento, por lo que su
necesidad esta bien justificada.
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3.2. Tipos de preparacion.

Los principales tipos de preparacion psicolégica son los basados en: informacién,
juego, afrontamiento y audiovisual. Los tres Ultimos se describen a continuacion.

3.2.1. Preparacion psicolégica basada en el juego.

Gonzélez, Benavides y Montoya (2000) dicen que el juego se convierte en un
instrumento esencial para reducir el estrés y la ansiedad en el nifio y los padres,
asi como para facilitar la elaboracion y aprendizaje de estrategias de
afrontamiento eficaces. Este se puede clasificar seglin se tome en consideracién
el objetivo del juego (para favorecer la adaptacién del paciente al hospital) o su
nivel de directividad (juegos estructurados o no estructurados). Son muitiples los
diferentes juegos que pueden utilizarse (mufiecos o mascotas, ludomévil, lectura,
musica o actividades creativas).

3.2.2. Preparacion psicoldgica basada en el audiovisual.

La preparacion empleando diversos medios audiovisuales (pelicula, video,
diapositivas, programa informatico) tiene como principales objetivos informar
acerca de los principales efectos de la hospitalizacion y la enfermedad, ensenar
estrategias de afrontamiento y distraer al paciente. Ortigosa y Méndez (2000b)
comentan que en diversos estudios no esta clara su superioridad frente a otros
métodos de preparacion, por lo que puede servir mas bien para complementar la
relacién médico — paciente.

3.2.3. Preparacion psicolégica basada en el afrontamiento.

Este tipo de preparacién pretende entrenar al nifio (y a sus padres) para promover
la adquisicion y el fortalecimiento de habilidades de afrontamiento (relajacion,
autoinstruccion, etc.). Las técnicas empleadas basadas en el afrontamiento se
emplean para disminuir la activacion vegetativa excesiva, para modificar las
cogniciones desadaptativas y para promover la conducta colaboradora.

La ensenanza de habilidades de afrontamiento se emplean en programas
multicomponentes con el objetivo de evaluar su eficacia. Parece ser superior a
formas de preparacion no estructurada, aunque no existen datos sobre su
superioridad frente a otras formas de preparacion (Méndez y Ortigosa, 2000b).

Independientemente del tipo de preparacion psicolégica que se proporcione,
Zastowny, Kirchenbaum y Meng (1986) piensan que en la mayoria de las
investigaciones se han encontrado efectos benéficos con las intervenciones
preparatorias en la preadmisién; particularmente para nifios mayores (6-12 vs. 3-5
anos).
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3.3. Preparacion psicolégica basada en la informacién (PPBI).

En general, los programas de preparacion tienen como principal objetivo facilitar la
adaptacion al cancer y a la hospitalizacion. La transmision de informacién forma
parte de cada una de las fases de los programas de intervencion, constituyendo
un elemento basico en la relacion personal de salud — nifio — padres (Pedroche y
Quiles, 2000; Méndez, Ortigosa y Pedroche, 2001; Ramirez, 2003).

La informacién puede ser deliberadamente retenida porque se teme que alarmara
al paciente o que quiza sea malinterpretada, o también porque se cree que es un
trabajo para el cual no se tienen las destrezas necesarias. Muchas veces la falta
de conocimiento del paciente acerca del lenguaje del hospital provoca en muchas
ocasiones una devaluacion de su persona, sin realizar cuestionamientos al
personal de salud (Rodriguez y Zurriaga, 1897).

Lo anterior conlleva a lo que Gémez (1998) llama “conspiracion del silencio”, que
consiste en que es muy frecuente que los familiares piensen que el paciente
ignora que padece una enfermedad incurable o de mal prondstico y que hay que
evitar que se entere de ello de cualquier manera. Pérez (1999) considera que esta
conspiracion tiene efectos negativos en el bienestar del paciente.

Sin embargo, aunque Almanza (2001) sefiala que un adecuado manejo de la
informacion es un factor clave e indispensable, existe una deficiente preparacién
de los médicos para tal efecto. De igual forma, Wilkinson (1995) enfatiza esta
problematica en la comunicacion y transmision de informacién en el personal de
enfermeria. Rodriguez y Zurriaga (1997) dicen que en la mayoria de los casos, los
pacientes obtienen trozos de informacién hablando con enfermeras y auxiliares;
mirando sus expedientes clinicos, etc. Otros pacientes buscan informacién de la
forma mas diversa: interpretando gestos, miradas y palabras. Como consecuencia,
reanen y ensamblan un conjunto de conceptos contradictorios, parciales y hasta
equivocados.

Rojas (2003b) opina que en el contexto hospitalario o de enfermedad, se necesita
de la herramienta de la informacién para asi poder salir adelante de una mejor
manera, evitando angustias y problemas innecesarios. En este apartado se
considera que la informacién posee gran importancia no sélo en la prevencién de
la enfermedad, sino también en la prevencion de los efectos psicoldgicos
negativos que pueden ser consecuencia de ella y en la promocién misma de la
salud.

3.3.1. Definicion.
Greenwald y Nevitt (1982, cit. en St. Claire, 2000) opinan que las habilidades de
comunicacion de los médicos son cruciales en el campo del cancer porque la

informaciéon proporcionada es necesaria para fortalecer a los pacientes,
preparandolos para los efectos colaterales del tratamiento y el futuro. De esta
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manera, un mejor entendimiento de los conceptos de enfermedad del nifio y de
sus conceptos del personal médico puede ayudar a los profesionales en sus
intentos por reducir la ansiedad y miedos, para incrementar el régimen de
cumplimiento en pacientes pediatricos (Burbach y Peterson, 1986).

Como respuesta psicologica comun las personas estan a menudo asustadas por
la hospitalizacién y los procedimientos médicos invasivos porque la informacién
dada sobre cada uno de ellos es insuficiente y presentada en una forma que
provoca ansiedad (De L'Horne, Vadnadis y Carerl, 2000). En otras ocasiones, se
presenta la falta de informacion medica. Gills (1990, cit. en Méndez y Ortigosa,
2000a) entrevistd a nifios de 6 a 12 afos antes del ingreso, comprobando que sus
conocimientos sobre la enfermedad y la hospitalizacion eran muy generales, pues
desconocian el funcionamiento de los aparatos y procedimientos médicos, como la
mascara de anestesia o la inyeccion intravenosa, y las sensaciones corporales
que producian.

Beneit y Latorre (1991) dicen que las personas utilizan cuatro fuentes de
informacidén:

1) Sus experiencias corporales.

2) La concepcion predominante sobre la enfermedad en la cultura del individuo.
3) La informacion obtenida a través de otras personas.

4) Las experiencias personales.

Por las razones anteriores, Bibace y Walsh (1982) sefialan que el conocer e
interpretar el significado que tienen la enfermedad para el paciente a) fomenta la
empatia, b) facilita la explicacion de la enfermedad y los procedimientos médicos,
y c) contribuye a la educacion relativa a la salud. Rodriguez y Zurriaga (1997)
mencionan que la informacidén es también expresion del grado de confianza con el
equipo hospitalario. De igual forma, Pérez (1999) considera que la disponibilidad
de informacién exacta en el momento oportuno es critica para pasar de una
repuesta afectiva a una respuesta efectiva.

La forma mas comun de preparar a los pacientes es proporcionarles informacion
acerca del evento hospitalario y su enfermedad, de modo que en mayor o menor
grado, la mayoria de los programas de preparacion incluyen a la informacion como
uno de sus componentes. Lépez — Roig, Pastor y Rodriguez — Marin (1993) dicen
que existe la premisa de que dar informacién sobre un acontecimiento estresante
puede reducir el estrés y sus consecuencias negativas.

De acuerdo con Melamed (1983; cit. en Pedroche y Quiles, 2000), el
procesamiento de la informacion por parte del paciente pediatrico se basa en las
siguientes premisas:

1. La informacion presentada antes del evento estresante reduce la ansiedad del
paciente, mejora la cooperacion y también mejora la intervencién médica.
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2. El nivel de activacién auténoma determina qué informacién se puede obtener
en un contexto determinado. El sistema nervioso debe estar simpéaticamente
activado para poder atender a la informacion y prevenir su rechazo.

3. La informacion proporcionada mediante aprendizaje vicario con nifios de la
misma edad, resulta ser mas efectiva que la informacion directa, pues la
primera facilita la atencion a la informacién mas relevante.

4. La edad del nifio repercute en la retencion de la informacién.

5. La experiencia hospitalaria previa influye en el nivel inicial de ansiedad con que
el nifo se enfrenta a la situaciéon y en el aprendizaje de estrategias de
afrontamiento.

Cabe senalar que la informacién sobre la enfermedad no conduce de modo
automatico a una comprensién mayor del fenémeno, sino que tiene lugar entre esa
informacién y la estructura conceptual del nifio, una interacciéon que se produce de
un modo diferente segun las estructuras de que disponga el sujeto en cada
momento de su desarrollo (Del Barrio, 1990).

Todo proceso de comunicacion tiene como finalidad la transmision de informacién
entre un emisor y un receptor. El grado de comprensién dependera de la calidad
con que el mensaje llega al receptor. Ademas, la cantidad de informacidn también
provoca efectos muy diferentes, de modo que la informacién excesiva o escasa
resulta perjudicial, mientras que la moderada es beneficiosa. En el caso del nifio
hospitalizado resulta conveniente proporcionar informacién gradualmente para
preparar al paciente desde lo menos importante hasta lo mas amenazante
(Pedroche y Quiles, 2000).

Antes de describir las posibles estrategias para proporcionar informacion, hay que
tener en cuenta las guias para comunicarse, de Hunt y MacLeod (1982):

1. Estar seguro de que la atencion del paciente ha sido capturada. La
conversacion se puede llevar a cabo en un area tranquila con el minimo de
distracciones; esto es particularmente importante en el caso de los nifios.

2. Escoger las palabras cuidadosamente. Siempre que sea posible, decir mas
aserciones que negaciones; decir al paciente lo que debe de hacer en vez
de lo que no.

3.  Evitar el uso de palabras que pueden ser confundidas con otras. Repetir las
preguntas o comentarios importantes utilizando diferentes palabras.

4. Cuanto antes, pedir al paciente que repita o parafrasee lo que se le esta
diciendo.

5. Emplear mayor nimero de imagenes o diagramas en pacientes a los que
parece que les cuesta mas trabajo comprender.

Como puede observarse, comunicarse es un proceso complicado, segun Polaino -
Lorente (1990): “supone el establecimiento de un juego dialégico articulado por
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clausuras y aperturas, encuentros y despedidas, donaciones y posesiones,
lejanias y acercamientos, silencios y atenciones “(pag. 63).

Por las razones anteriores, De L 'Horne et. al. (2000) opinan que para maximizar la
efectividad de la comunicacién, los médicos y otros profesionales de la salud
necesitan saber .como se valora psicolégicamente a un paciente y coémo
comunicarse efectivamente con él para reducir la ansiedad y la ignorancia, para
asi construir en el paciente un conocimiento y habilidades que optimicen los
resultados.

Reynolds (1978, cit. en Premi, 1993), indica que algunas de las posibles
estrategias para manejar la informacion son:

= Tener un plan en mente antes de iniciar (la revisidén del expediente clinico
antes de entrevistar al nifio y a sus padres, sera la guia para la informacion
que se proporcionara).

= Darle al paciente el control sobre la cantidad y tiempo de informacion que
recibe.

= Permitir que el paciente tome tiempo para integrar la informacion.
= Suavizar las malas noticias con buenas noticias o una ultima esperanza.

= Nunca decirle una mentira.

El primer paso en el proceso de transmitir informaciéon es basico: ademas de
conocer los datos clinicos del expediente, se debe averiguar lo que el enfermo
sabe con los objetivos de saber lo que el enfermo comprende de su enfermedad
desde el punto de vista médico, conocer su forma de expresion y el contenido
emocional de los mensajes del enfermo (Gomez, 1998).

En relacion a la cantidad de informacion dada, Melamed (1988) dice que se
presenta una distincion entre nifios que buscan informacion y nifios que evitan la
informacidn. Para solucionar esta diferencia, Moix (1999) sugiere que hay que dar
oportunidad al paciente para que solicite la informacion que desee, creando un
clima de confianza. También comenta que en relacién a la mentira, en muchos
casos se oculta informacion o se engana a los nifos con la intencién de
tranquilizarlos, pero esta forma de actuaciéon puede tener consecuencias muy
negativas, ya que podemos perder su confianza, generando un mayor distrés.

Otro elemento importante es darle oportunidad al paciente para integrar la
informacién y mantener la actitud de apertura ante nuevas solicitudes de
informacién. Un estudio realizado por Friis, Elverdam y Schmidt (2003) sefiala que
los pacientes no requieren mucha informacién al momento del diagndstico, a
excepcion del diagnéstico en si y sobre las emociones que experimentaran. Sin
embargo, durante el tratamiento, los pacientes prefieren tener informacién acerca
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de las situaciones que puedan interferir con su estilo de vida y cémo otras
personas han afrontado con éxito la enfermedad.

También se consideran las habilidades sugeridas por Bird et. al. (1993) para dar
informacion y educacion al paciente:

* Proveer informacion clara y simple.

= Usar recomendaciones especificas con ejemplos concretos.
* Mencionar los temas importantes primero.

» Usar la repeticion.

= Resumir.

= Categorizar informacién para reducirla y ayudar a recordar.

= Usar herramientas (en este estudio, se utilizaron folletos impresos
elaborados para tal fin).

Profundizando en la transmision de informacién en nifios, Méndez y Ortigosa
(2000a) sefalan que en el caso de la informacién oral a nifios hospitalizados es
conveniente:

(a) Evitar las explicaciones largas, complicadas y demasiado técnicas, evitando
también dar mucha informacién en poco tiempo.

(b) Ser muy conscientes de que se dirige a un nifio y no al adulto.

(c) Utilizar muchos ejemplos clarificadores.

(d) Asegurarse de la cantidad de informacion retenida.

En relacion a la franqueza hacia los nifios, Dodd (s/a) sugiere que si no se sabe la
contestacion a alguna pregunta realizada, se debe decir que no sabemos la

respuesta, y referir los pacientes con alguien que pueda responder a su
interrogante, o explicarles que nadie sabe |a respuesta, si ese es el caso.

De acuerdo con el apartado c, Stabler (1988) dice que clarificar informacion en el
caso de los nifios requiere de la atencion al estadio del desarrollo, presentacion
multimodal para facilitar la comprension y seguimiento del paciente para clarificar
la informacion. '

Es muy importante considerar las categorias en la elaboracién de conceptos, ya
que, de acuerdo con Bibace y Walsh (1982), el conocerlas puede facilitar una
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escucha empatica con el paciente, que ayude a propiciar mas explicaciones
significativas y cambios de conducta.

Otra forma de conceptualizar a la preparacion psicolégica basada en la
informacion (PPBI) es como la comunicacion de las malas noticias. Este tema es
ampliamente abordado por el espafiol Gémez Sancho (1998), quien las define
como “aquellas que modifican radical y negativamente la idea que el enfermo se
hace de su porvenir’ (pag. 27). De acuerdo con Almanza (2001) ésta puede
definirse como toda comunicacion relacionada con el proceso de atencion médica
que conlleva la percepcion de amenaza fisica o mental y el riesgo de ver
sobrepasadas las propias capacidades en funcion del estilo de vida establecido,
existiendo objetiva o subjetivamente pocas posibilidades de afrontamiento de
eventos negativos de reciente suceso. Como principios generales considera:

Preparacion del paciente.

Lugar y tiempo adecuados.

Comunicar adecuadamente las malas noticias.
Permitir las emociones del paciente.
Considerar los aspectos familiares.
Considerar factores transculturales.

Tomar en cuenta espiritualidad y religion.

NoohwnN -~

Por otra parte, se deben tomar en cuenta las consideraciones humanas y éticas.
Rojas (2003a) sefiala que ademas de un buen manejo de la comunicacién no
pueden faltar un trato digno y la delicadeza que merecen los pacientes enfermos.
Autores como Dodd dicen que algunas veces, no hay manera diplomatica de
informarle al nifio lo que sucede, por lo que la mejor forma de darles las malas
noticias es sencillamente con compasion y amor al decirselo. Gémez (1998) al
respecto opina que la comunicacién con el paciente enfermo y sus familiares es un
acto ético, médico y legal. En este orden.

Por lo anterior, y partiendo del analisis realizado Pedroche y Quiles (2000) acerca
de este tema, se define entonces a la Preparacion psicolégica basada en la
informacién como la explicacion acerca de la hospitalizacion y la enfermedad que
puede referir a procedimientos, sensaciones fisicas que éstos producen, la
enfermedad, e instrumental y/o la conducta del sujeto. Ademas, se entiende como
un elemento importante para facilitar la adaptacion del nifio y con una carga
terapéutica que puede servir para aliviar las preocupaciones cuando los pacientes
se enfrentan a una situacidon médico - hospitalaria temida (Ortigosa, 2001).
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3.3.2. Tipos.

La preparacion psicolégica basada en la informacién empleada para reducir la
ansiedad en pacientes pediatricos puede dividirse en dos grupos (Pedroche y
Quiles, 2000):

1) Intervencion centrada en el problema. Esta dirigida al tipo de terapéutica o
procedimiento médico al que va a ser sometido el paciente. Esta informacion
puede ser general o especifica; |la primera consiste en proporcionar al paciente
y a sus padres descripciones sobre el funcionamiento hospitalario, horarios,
servicios, personal de salud que les va a atender, prohibiciones y derechos.
Tiene las modalidades de informacion sobre el proceso, sensaciones,
enfermedad, aparatos e instrucciones acerca de la conducta del paciente
(Tabla 6).

2) Intervencion centrada en la emocién para dotar al sujeto de estrategias para
afrontar el estrés. Lopez — Roig et. al. (1993) dicen que este tipo de
intervencion se refiere a las respuestas afectivas de los pacientes ante el
diagndstico y el tratamiento y ante los modos de afrontar estas situaciones.
Graham et. al. (1999) sefialan que estas respuestas emocionales ante la
informacién no deben ser ignoradas. Incluso no perjudica que el mismo
profesional de salud admita que también se siente triste o preocupado acerca
de la situacion.

Independientemente del tipo y contenido de la informacion manejada, Cohen y
Lazarus (1982) sefalan que la naturaleza (calidad) de la interaccién con el
paciente puede ser ain mas importante que la informacion especifica que se
proporcione

De acuerdo a los diversos recursos para proporcionar informacién, la explicacion
oral es la forma de preparacion mas sencilla y econémica, y por lo tanto, la mas
utilizada, ademas de constituir una herramienta al alcance de cualquiera que,
empleada de forma adecuada puede reducir la ansiedad.

Otra forma sencilla utilizada en la preparacion psicolégica basada en la
informacidn es la distribucion de folletos informativos. En el material impreso en
caso de los nifios, los folletos suelen contener elementos referentes al hospital y al
procedimiento médico concreto para el que se tiene que preparar. En este caso, el
folleto también contiene contenidos informativos acerca del cancer. Estos folletos
informativos contienen también instrucciones sobre el comportamiento que se ha
de seguir por parte del paciente para establecer una buena relacion de
colaboracion con el personal del hospital. Una ventaja adicional es que pueden
utilizarse sin la supervision de un adulto (Pedroche y Quiles, 2000).



INFORMACION CONTENIDO

Naturaleza de la intervencion médica: cémo, cuando, donde y quiénes |e van a
intervenir. Fases o etapas por las que pasara durante su hospitalizacién, cuanto
tiempo durara, quién estard con él, cuanto tardara en recuperarse, etcétera. Este
tipo de informacion interesa mucho al paciente ya que las dos principales
preocupaciones de los nifios para intervenciones quirirgicas son, sobre todo, las
inyecciones y el separarse de sus padres.

Sobre el proceso

Percepcion de las sensaciones asociadas al tipo de intervencién: dolor, rigidez,

Sobre sensaciones somnolencia, cansancio, nduseas, picor, opresidn, sonidos, olores, etc.

Datos sobre la enfermedad: causas, epi iologia, mortali prondstico,
tratamiento y cambios de vida asociados a dicha enfermedad. Este tipo de
informacion es la que los médicos dirigen mas a los padres que a los pacientes.
Sobre la enfermedad Existen estudios en los que se demuestra que los médicos emplean mas tiempo
en interrogar a los padres con los antecedentes familiares relacionados con el
problema y proporcionar explicaciones sobre la naturaleza de la enfermedad que
el tiempo que emplean en informar al nifio al respecto.

La creciente tecnologia en la exploracién e intervencién médicas hace necesaria
la explicacién sobre el funcic iento de los ap )s, cada vez mas
sofisticados que se utilizan. La presencia de estos aparatos puede asustar al
nifio quien se pregunta si la utilizacién sera dolorosa o si sus padres podran estar
presentes. Por lo tanto, la informacidn con elementos tranquilizadores y de
confianza para el paciente es muy conveniente en este caso.

Sobre aparataje e instrumental

Comportamientos para favorecer el bienestar y recuperacidn del paciente:
" moverse despacio, mantener determinada postura en cama, toser, respirar
Sobre la conducta del sujeto profundamente, etc. todas estas explicaciones, sin suponer un entrenamiento en
habilidades de afrontamiento, aportan al nifio un cierto grado de tranquilidad.

Tabla 6. Tipo y contenido de la informacién proporcionada en la preparacién psicoldgica a la
hospitalizacién infantil (Pedroche y Quiles, 2000).

Dentro de la consejeria, se emplea la biblioterapia con la finalidad de proveer de
informacidn al paciente para resolver sus dudas y facilitar el pensamiento positivo.
Leitl (1996) sugiere emplear libros relacionados con el problema del nifio (en este
caso el céncer) y proporcionar asesoria constante al menor (Por ejemplo; el libro
de Schultz publicado en 1990 es un excelente texto para que los hermanos de
nifios con leucemia puedan comprender la situacion de la familia y del enfermo).

Brigge y Sher (2000) mencionan los Ultimos avances en la presentacion de la
informacién a los pacientes; folletos, medios de comunicacion (periodicos,
revistas, television), teléfono, videos y videos interactivos, computadoras y
telecomunicaciones, paquetes de software para educar a los pacientes y el
internet. Pese a los enormes avances tecnolégicos de los que se puede disponer
en la actualidad, los autores sefialan que éstos muchas veces no pueden llegar a
la poblacién a la que van dirigidos debido a los aspectos culturales (por ejemplo;
aunque existen muchos paquetes de informacién sobre el cancer dirigidos a nifios
en Estados Unidos, no tienen traduccion al espafiol), aspectos socioecondmicos
(como la falta de recursos econémicos para adquirirlos), el lenguaje (dialectos),
nivel de lectura (educacion basica que puede ser deficiente, o analfabetismo) y la
capacidad de los pacientes para comprender los términos medicos.
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3.3.3. Variables que influyen en la transmisién de informacién.

La preparacion psicologica basada en la informacion debe fundamentarse en
contenidos coherentes para el nifio. Por tanto, hay que tener en cuenta la edad,
desarrollo cognitivo, experiencias hospitalarias previas y tipo de problema para el
que se aplica. A continuacién se exponen la principales variables a considerar
para transmitir la informacion.

e Edad y nivel cognitivo.

Como se menciona en al capitulo 2, es importante tomar en cuenta la edad y nivel
cognitivo del nifio. Pedroche y Quiles (2000) sefialan que el grado de comprensién
de la informacién por parte del receptor esta en funcion de la edad, y por parte del
emisor, de la forma en que se estructura dicha informacién para hacerla adecuada
al nivel cognitivo del receptor.

El papel de la informacion debe cambiar de forma o estructura en funcion de la
edad. Cuando los nifios son muy pequefios, el contenido debera ser muy general y
presentado de forma ludica, de participacion o manipulacién directa de los
instrumentos meédicos. A medida que el nifio crece, se puede proporcionar
informacion mas especifica, siendo los adolescentes los mas indicados para
basarla en el estilo de afrontamiento.

Profundizando en el tema, Sarafino (1990) concluye que a mayor edad del nifio,
mayor posibilidad de beneficiarse de la informacién proporcionada, ya que los
nifios de 7 afos o menos, tienden a sentirse mas ansiosos con la informacién. De
igual manera, Ortigosa y Méndez (2000a) sugieren este tipo de preparacién para
nifnos de 8 anos en adelante.

. Estilo de afrontamiento.

Otra variable que afecta a la forma de preparacion es el estilo de afrontamiento del
paciente. No todos los sujetos responden de la misma manera ante la
enfermedad, 1a hospitalizacion o los procedimientos médicos, y este hecho influye
directamente en el grado de aceptacién de la informacion.

Incluso la adquisicion de informacion es también una manera de afrontar el estrés,
y puede considerarse como un aspecto de la respuesta de busqueda de
instauracién y/o mantenimiento del control (Rodriguez y Zurriaga, 1997).

e Locus de control.
Una forma de clasificar el grado de aceptacion de la informacion es segun el tipo

de locus de control. El nifioc que posee un control personal interno y considera que
puede influir en las recompensas que recibe, acepta mejor la informacién cuando
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tiene que enfrentarse a una situacion estresante. Sin embargo, el nifio que cree
que las recompensas dependen del azar, el destino o la suerte y percibe el control
personal como algo externo a él, tiende a bloquear la informacién y prefiere estar
desinformado (Pedroche y Quiles, 2000).

¢ Busqueda o evitacion de informacion.

Peterson y Toler (1986) dicen que estos dos estilos de afrontamiento son los
extremos de un continuo que se relaciona con la cantidad de informacién que el
paciente posee acerca de su enfermedad y la hospitalizacion, el interés manifiesto
por conseguirla, la receptividad hacia la misma y la experiencia con los
procedimientos médicos aversivos. En estudios realizados, los autores indican que
los sujetos que buscan la informacion se benefician mas de ella, ademas de que
parece ser que la busqueda de informacién se incrementa con la edad.

e Nivel de activacion fisiologica.

Hay aspectos de la enfermedad que pueden influir en la atencidon del paciente. De
acuerdo con Goldberg (1984, cit. en Donovan, 1993), una simple comunicacién
puede ser insuficiente para un escucha distraido por el dolor o la ansiedad.

Cuando las personas se encuentran con una activacién fisiolégica adecuada,
poseen niveles mas altos de atencion y son capaces de concentrarse mejor
durante mas tiempo, por lo que es posible responder a una gran cantidad de
informacion o desempenar tareas que exigen distintas habilidades. De este modo,
un nifio demasiado activado puede rechazar la informacién, por lo que es
conveniente proporcionarla en un momento de arousal moderado (Pedroche y
Quiles, 2000).

e Experiencias hospitalarias previas.

Todo tipo de intervencion psicoldgica parece ser mas eficaz en los sujetos sin
experiencia, por lo que Pedroche y Quiles (2000) dicen que los nifios con
experiencias previas, mas que recibir informacion preparatoria lo que buscan es
estructurar la que ya poseen fruto de la propia experiencia, por lo que, en ultimo
caso. lo mas aconsejable es proporcionar informacion de contenido muy general.

. Nivel sociocultural.

Aunque esta variable influye poco en los nifos, debido a que lo que se toma en
cuenta es su nivel cognitivo, esta variable repercute en los adolescentes, por lo
que se debe considerar el grupo sociocultural del paciente, las creencias
populares de ese grupo con respecto a la etiologia del cancer y su tratamiento y la
terminologia empleada por ese grupo (Pedroche y Quiles, 2000).
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3.3.4. Efectividad de la PPBI.

La PPBI ha sido estudiada por diversos autores. De hecho, es sefalada como una
intervencion psicolégica que ayuda a mejorar la calidad de vida de los pacientes
(Andersen, 1992; Broadhead, Berton y Kaplan, 1991).

En un estudio realizado por Cassileth, et. al. (1980, cit. en Premi, 1993) se
encontré que cuando los pacientes adultos estan mejor informados afrontan mejor
su enfermedad, son mas cumplidos con su tratamiento, menos ansiosos y mas
funcionales en general.

Pérez, (1999) indica que la mayoria de los estudios realizados sefialan que los
nifos que han recibido informacién directa de los médicos y las enfermeras se
muestran mas cooperativos, asi como mas dispuestos a seguir el tratamiento.

Rodriguez y Zurriaga (1997) dicen que hay cierta controversia acerca de si la
informacién resulta benéfica o perjudicial para el paciente, aunque deciden que
esto depende de la consideracion de las caracteristicas individuales del sujeto y
de la preparacion del informante. Leén y Blanco (2000) indican que pese a las
contradicciones, la informacion es siempre eficaz si induce al paciente a controlar
activamente los acontecimientos en lugar de mostrarse pasivo ante ellos.

Melamed, Dearborn y Hermecz (1983; cit. en Pedroche y Quiles, 2000) afirman
que en el caso de la cirugia infantil, la cantidad de informacion correlaciona
positivamente con el ajuste y la cooperacion durante la induccion de la anestesia y
con los indices de recuperacién posquirdrgicos.

Existen estudios que demuestran que la informacién especifica es mas eficaz que
la general, y que la informacién sobre sensaciones es mas beneficiosa que la
referida al procedimiento. También se han obtenido buenos resultados empleando
la informacion mixta que combina contenido sobre procedimiento y sensaciones
(Pedroche y Quiles, 2000; Lépez — Roig et. al. 1993).

Lisazoain y Polaino — Lorente (1990) consideran que se han obtenido buenos
resultados en la formas de preparacion que combinan informacién y apoyo
emocional, y que en nifios de 7 a12 afios es mas efectiva que en nifios pequenos.
Faust y Melamed (1981) encontraron que el efecto de |la edad, para el tests de
informacion sobre el hospital, €s mayor en nifios grandes que en pequefos.

En relaciéon a los diferentes momentos empleados para transmitir la informacion,
Faust y Melamed (1981) no encontraron diferencias significativas en ninos que
observaron un video dias antes de la cirugia e inmediatamente después de la

cirugia.

En este punto, cabe senalar que en estudios realizados con anterioridad, en donde
se ha empleado la informacién como medio de preparacion psicologica (Lépez —
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Roig et. al., 1993; Melamed y Siegel, 1975; Faust y Melamed, 1981; Ortigosa y
Méndez, 2000a; Palomo, 1994), no se ha controlado la informacién recibida por
otros medios que puedan influir en la comprensién de la informacion por parte del
paciente (médicos, familiares, enfermeras, etc).

En el caso del presente estudio, a través de la informacion se pretendid
proporcionar un nivel de conocimiento de la enfermedad tal que permitiera al
paciente comprender las razones del tratamiento y el reposo; y por otro,
proporcionar conocimientos sobre las sensaciones que va a experimentar en las
distintas fases con el fin de aumentar su predictibilidad, eliminar miedos
infundados, etc. Todo lo anterior independientemente del hecho de que el nifo
haya recibido informaciéon con anterioridad, ya que la preparacion psicologica
basada en la informacién no es sinénimo de proporcionar informacion, sino que se
considera ademas que nivel de conocimiento tiene el nifo o adolescente de su
patologia y de la técnica que se le va a practicar, de acuerdo a la etapa del
desarrollo cognitivo en la que se encuentra.

Si el nifo hospitalizado y su familia son informados oportuna y adecuadamente,
habra conocimiento sobre el porqué se estéd hospitalizado, porqué seguir vy
cooperar con el tratamiento y porqué se puede estar ansioso o deprimido. Es por
ello que la preparacion psicologica basada en la informacién comprende todo un
paquete de acciones, en donde los objetivos principales son: proporcionar, aclarar
y profundizar contenidos informativos que tienen los pacientes pediatricos sobre el
hospital, la enfermedad y sus emociones, considerando los elementos que pueden
influir en |a aplicacion de la preparacion, tales como edad, tipo de informacién que
se proporciona, forma de administracion, entre otros.

El nifio, dentro del ambiente hospitalario, al igual que en otros ambientes, intenta
comprender las situaciones por las que atraviesa durante su desarrollo. De
acuerdo con Palomo (1994), si la informacién constituye una ayuda que se
proporciona al nifio o al adolescente para afrontar esta situacion, se debe tener en
cuenta cémo éste comprende los datos que recibe, ya que resultaria dificil
preparar a los pacientes en formas de afrontar la situacion sin algun tipo de
informacién. De esta manera, la preparacion psicolégica basada en la informaciéon
difiere de otro tipo de informacion proporcionada al nifio o al adolescente porque
considera el nivel cognitivo del paciente y facilita los diferentes aspectos
conductuales y emocionales que pueden influir para aumentar la comprensién del
nifio o el adolescente de la situacion de enfermedad y hospitalizacion.

En consecuencia, la comprension de aspectos relacionados con la enfermedad y
la hospitalizacién, ayuda a que el nific o el adolescente cumplan mejor las
indicaciones del tratamiento. De esta manera la preparacion psicolégica basada
en la informacién se convierte en una de las alternativas utilizadas para evitar
consecuencias psicolégicas negativas.
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PARTE Il. INVESTIGACION.

CAPITULO 4. METODOLOGIA.
4.1. Planteamiento del problema.

¢La preparacion psicoldgica basada en la informacién disminuye la ansiedad de
los pacientes pediatricos oncoldgicos hospitalizados?

4.2. Hipétesis.
4.2.1. Hipotesis conceptual.

H1: La preparacion psicolégica basada en la informacién disminuye el nivel de
ansiedad de los pacientes pediatricos oncologicos.

HO: La preparacion psicologica basada en la informaciéon no altera o aumenta el
nivel de ansiedad de los pacientes pediatricos oncologicos.

4.2.2. Hipétesis de trabajo.

H1: Proporcionar / profundizar / aclarar informacién disminuye los puntajes
obtenidos en la “Escala de apreciacion de miedos del hospital”.

HO: Proporcionar / profundizar / aclarar informacién no altera o aumenta los
puntajes obtenidos en la “Escala de apreciacion de miedos del hospital”.

4.2.3. Hipotesis estadistica.

H1: La media obtenida para el grupo 1 (informacién), es mayor a la media del
grupo 2 (control), utilizando la prueba .

HO: La media obtenida para el grupo 1 (informacion), es menor o igual a la media
del grupo 2 (control), utilizando la prueba {.

4.3. OBJETIVOS.
4.3.1. Objetivo general.

Evaluar la influencia de la preparacién psicolégica basada en la informaciéon como
reductor de la ansiedad en pacientes pediatricos oncoldgicos en hospitalizacion.
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4.3.2. Objetivos especificos.

- Determinar los elementos que se utilizaran para proporcionar informacién a los
pacientes pediatricos oncoldgicos, considerando las posibles variables.

- Obtener indicadores de los conceptos de enfermedad en los nifios con cancer
hospitalizados antes y después de la preparacion psicolégica.

- Obtener indicadores del nivel de ansiedad en los pacientes oncoldgicos
hospitalizados antes y después de |a preparacion psicoldgica.

- Analizar aspectos epidemioldgicos de los pacientes oncoldgicos en el Instituto
Nacional de Pediatria.

- Comparar los resultados obtenidos en un grupo bajo tratamiento psicoldgico y
un grupo control.

- Adquirir conocimientos sobre la utilidad de la preparacion psicoldgica basada
en la informacién en el manejo de la ansiedad de nifios hospitalizados con
cancer.

4.4, Variables.

En el presente estudio, la variable independiente (VI) fue la preparacién
psicolégica basada en la informacidn, la cual se manipulé empleandola al ingreso
del nifio al hospital, con el propdsito de observar los efectos que producia sobre la
ansiedad o variable dependiente (VD).

Adicionalmente, se considero la cognicidn del nifio acerca de la enfermedad, como
una variable organismica o covariante, que podia influir en la investigacion.

4.4.1. Definicién conceptual de variables.

Variable Independiente (VI) Preparacion psicolégica basada en la informacion:
explicacion acerca de la hospitalizacion y la enfermedad que puede referir a
procedimientos, sensaciones fisicas que éstos producen, la enfermedad,
instrumental y/o la conducta del sujeto (Pedroche y Quiles, 2000).

Variable Dependiente (VD) Ansiedad: “una respuesta emocional, o patrén de
respuestas, que engloba aspectos cognitivos displacenteros, de tension y
aprehension; aspectos fisioldgicos, caracterizados por un alto grado de activacion
del sistema nervioso auténomo, y aspectos motores, que suelen implicar
comportamientos poco ajustados y escasamente adaptativos” (Miguel — Tobal,
1990, cit. en Miguel — Tobal y Casado, 1999, p. 100). En el presente estudio, los
sintomas de ansiedad se consideraron secundarios a los efectos fisiolégicos
directos de la enfermedad subyacente.
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Se consideraron ademas otras variables que pudieran resultar de utilidad para la
realizacion de la investigacion, ya sea como posible covariante (cognicién), o para
el andlisis epidemioldgico:

Cognicién de la enfermedad: conceptos y creencias de los pacientes respecto a la
informacién, que pueden variar de acuerdo a la edad y/o nivel cognitivo del
paciente.

Geénero: Caracteristicas anatomicas vy fisiologicas de un individuo, clasificandolo
en “masculino” o ‘femenino”.

Edad: tiempo en afos y meses, desde el nacimiento hasta el momento en que se
registren sus datos.

Escolaridad: nivel de ensefanza formal en la que se encuentra el paciente.

Tipo de neoplasia: tipo de cancer que presenta el paciente.

4.4.2. Definicion operacional de variables.

Variable Independiente (VI) Preparacion psicolégica basada en la informacion:
explicaciones y comentarios que el psicélogo facilité al paciente pediatrico
oncolégico acerca de temas sobre la hospitalizacion y la enfermedad por medios
verbales y/o impresos, considerando nivel cognitivo y estado emocional del
paciente.

Variable Dependiente (VD) Ansiedad: puntuacion obtenida en la “escala de
apreciacion de miedos al hospital” de Melamed y Siegel (1975), adaptada por
Palomo (1994).

Otras variables consideradas:

Cognicion de la enfermedad: puntajes obtenidos mediante la entrevista de la
cognicion de la enfermedad, de Rubovits y Wolynn (1999).

Las variables género, edad y escolaridad fueron definidas de acuerdo a las
respuestas del paciente.

Tipo de neoplasia: definida de acuerdo al diagndstico emitido por el médico en el
expediente clinico.

4.5. Sujetos.

Los participantes de la investigacion fueron 30 nifios que ingresaron al Instituto
Nacional de Pediatria del 1° de Marzo de 2002 al 1° de Agosto del 2003, y que
cumplieron los siguientes:
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Criterios de inclusion:

- Del servicio de Oncologia.

- Ingreso primera vez (en el érea de hospitalizacidn).
- De 8 a 17 afios.de edad.

- Que sabian leer y escribir.

Criterios de exclusion:
- Diagnéstico de tumor del Sistema Nervioso.
- Retraso mental.

- Condicion médica que impidio contestar las evaluaciones.
- Falta de consentimiento de los padres para participar.

Criterios de eliminacién:

- Pacientes que no finalizaron las aplicaciones de los instrumentos y/o
tratamiento.

- Indisposicion durante la aplicacién.

4.6. Muestreo.

En atencién a los objetivos, el tipo de estudio y disefio de investigacion, se
formaron dos grupos de forma aleatoria:

Grupo 1: Pacientes a los que se les proporciond la preparacion psicolégica basada
en la informacion (Grupo experimental o de intervencion).

Grupo 2: Pacientes a los que no se les proporciono la preparacién psicolégica
basada en la informacion (Grupo control).

4.7. Tipo de estudio.

El presente estudio se clasific6 como prospectivo, longitudinal, comparativo
experimental. :

Es prospectivo debido a que la informacion se recopilé después de la planeacion
de la investigacion. Es longitudinal, porque se obtuvieron mediciones de un mismo
sujeto en un lapso de tiempo determinado.

Es experimental y comparativo, porque se manipulé la informacién — variable

independiente — con el objetivo de comparar los efectos que producia cuando ésta
es proporcionada y cuando no lo es.
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4.8. Disenio.
Se utilizé un diserio experimental de grupo control pretest — postest, en donde:

Grupo 1: Grupo experimental. Condicion de tratamiento.
Grupo 2: Grupo control. Sin tratamiento.

Se obtuvieron medidas para ambos grupos en dos momentos diferentes:

M1: primera entrevista (durante el primer ingreso del paciente al hospital).
M2: segunda entrevista (durante el segundo ingreso del paciente al hospital).

Para ambos momentos, se especificd que dia ocurrieron las entrevistas y cuanto
tiempo transcurrié entre una y otra.

4.9. Instrumentos de medicién y materiales.
Instrumentos.

a) “Escala de apreciacion de miedos del hospital’. Elaborada por Melamed y
Siegel (1975) y traducida al castellano por Palomo (1994). Es una medida de
auto reporte que consta de dieciséis items que representan diferentes
estresores hospitalarios, entre ellos, la estancia en el hospital, la cirugia o las
inyecciones. Ademas, se incluyen otros nueve items no relacionados con
miedos médicos, para comprobar el sentido de las respuestas del paciente. El
nifio evalua el grado de malestar que le produce cada item con una escala tipo
Likert de 0 = nada de miedo a 4 = muchisimo miedo. A pesar de la ausencia de
estudios metodolégicos sobre las propiedades psicométricas, se puede
suponer una adecuada validez de constructo en cuanto que la escala es
sensible a las variaciones en los miedos infantiles tras la preparacion
psicoldgica a la hospitalizacion y/o cirugia (Quiles y Pedroche, 2000). Ha sido
utilizada para medir la ansiedad del nifio en situaciones especificas (Ver anexo
1). Como dato adicional, cabe sefalar que durante la aplicacion del
instrumento en este estudio, se puede suponer que la prueba presenta
consistencia interna, debido a que el grupo control presentd practicamente la
misma puntuacién media en la aplicacién pretest (22.5) y postest (22.6).

b) Una entrevista elaborada por Rubovits y Wolynn (1999, traducida), que analiza
la cognicién del nifio en aspectos relacionados a la enfermedad, consta de 11
preguntas abiertas donde al nifio se le preguntan aspectos relacionados con su
enfermedad (etiologia, tratamiento de la enfermedad y prevencién). Las
respuestas se codifican en un continuo que va de los 0 puntos (responder “no
sé") a 7 (articular un principio general o realizar una integracion compleja de
item) disefados para reflejar el nivel de complejidad o sofisticacién. Para
controlar las diferencias en relacion con la produccién verbal y habilidad entre
los nifios, sdlo su mas alto nivel de respuesta se codifica para el andlisis (Ver

anexo 2).
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Materiales.

En el anexo 4 se localizan los disefios elaborados para la explicacion verbal y/o
impresa de aspectos relacionados con la enfermedad y la hospitalizacién, que el
psicologo utilizé como guia para proporcionar la informacién, sin olvidar que ésta
se adaptd de acuerdo a la situacién, cooperacién y comprension de la informacion
por parte del nifio. También se consideré el tipo de neoplasia y tratamiento
recibido.

4.10. Analisis de datos.

Con el proposito de responder a la pregunta de investigacion e interpretar los
resultados, se realizé un analisis estadistico utilizando:

Estadisticas descriptivas para exponer las caracteristicas de los sujetos de ambos
grupos, tales como género, edad, escolaridad, tipo de neoplasia, nivel
socioeconémico y tipo de familia.

Prueba t para muestras independientes, con el propdsito de evaluar si ambos
grupos difieren entre si de manera significativa respecto a sus puntuaciones
medias obtenidas en |la escala de ansiedad, en la medida pretest y postest.

La prueba t para muestras independientes compara las medias para dos grupos
(experimental y control). Para este andlisis, los sujetos fueron asignados
aleatoriamente a ambos grupos, asi que se considera que cualquier diferencia en
su respuesta es debida al tratamiento (o falta de tratamiento) y no a otros
factores. Esta prueba compara las diferencias entre los valores de las dos
variables para cada caso y prueba si este cambio es diferente de 0.

Correlaciones de Pearson para ver el grado de relacion entre las variables y la
direccion que se presenta en |as diferentes relaciones.

Anélisis multidimensional, con el propésito de comprobar si es que las cogniciones
y la ansiedad se ubican dentro de la misma dimensién, para ejemplificar, se
utilizaron mapas multidimensionales.

Para el andlisis estadistico de los datos en el procesador, se empleé el Programa
Estadistico para las Ciencias Sociales (SPSS), en su version 11.
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4.11. Procedimiento.

VL.

VIL.

VIIL.

Seleccion de los pacientes que participaron en la investigacion.
Asignacion aleatoria del paciente al grupo experimental o grupo control.
Aplicacién del pretest a ambos grupos.

Proporcionar preparacién psicolégica basada en la informacién al grupo
experimental y no proporcionar esta preparacién en el grupo control.

Aplicacion del postest a ambos grupos.
Recopilacién y vaciado de los datos obtenidos.
Analisis estadistico.

Analisis de resultados.
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CAPITULO 5. PROCEDIMIENTO.
5.1. Consideraciones previas a la aplicacion.

Debido a la amplia gama de variedades de cancer, los diferentes tipos de
procedimientos y diferente grado de aceptacion y comprension por parte del
paciente, no es posible, ni oportuno, establecer un protocolo de actuacién
estandarizado. Sin embargo, si pueden establecerse criterios generales de
actuacion.

Los contenidos informativos han de ser basicos y aplicables a pacientes que
poseen una minima informacién. Sin embargo, también es pertinente tener
preparados paquetes de informacion mas extensa. De esta manera, la preparacion
psicoldgica basada en la informacién se distingue de otras por ser informacién
especializada, disefiada especialmente para el nifio o el adolescente, en donde
ademas de proporcionar informacién, se esclarece y profundiza en la informacion
que el paciente obtiene del ambiente.

En relacién con el procedimiento, cabe sefalar algunas consideraciones previas:

- Para todos los sujetos, el mismo psicélogo realizé las entrevistas, aplico las
evaluaciones, y utilizé la preparacion psicolégica basada en la informacion.

- En la evaluacion con la “entrevista sobre la cognicion de la enfermedad”
(Rubovits y Wolynn, 1999, traducida), las instrucciones generales fueron:

“Quiero conocer lo que las personas saben acerca de cémo se
enferman. Voy a hacerte unas preguntas, y me gustaria que td me
dijeras lo que sabes”.

Después se realizd la entrevista de acuerdo al protocolo (anexo 2). Las
respuestas fueron registradas por el psicélogo en forma escrita.

- La segunda evaluacién fue la “escala de apreciacion de miedos del hospital”
(Melamed y Siegel, 1975; traducida al castellano por Palomo, 1994). Se ley6 a
los pacientes las instrucciones de la prueba, preguntando si es que tenian
alguna duda, estando presente el psicdlogo mientras respondian la
autoevaluacion.

- Pese a que todos los pacientes que participaron en esta investigacion fueron
entrevistados y evaluados en su primera y segunda estancia, no hay un dia de
aplicacion establecido para ninguno de ellos; debido a que dadas las diversas
condiciones de salud de los pacientes y los requerimientos particulares de
diagnéstico y tratamiento, resultd imposible realizar este estudio en un dia
determinado. Por ejemplo; en el segundo dia de estancia de un paciente en el
hospital, éste debia someterse a procedimientos diagndsticos en otras areas
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del hospital (en donde resultaria incomodo para el menor llevar a cabo la
entrevista y la evaluacion), y en otro paciente el segundo dia de estancia podia
transcurrir con relativa tranquilidad. Sin embargo, en todos los casos, la
primera y segunda entrevista se llevd a cabo en un lapso no mayor de una
semana.

- Se solicito a los padres abandonar el “ambiente” (érea del hospital que
corresponde al cuarto del paciente) para continuar con el rapport, realizar las
evaluaciones y aplicar la PPBI (en el caso del grupo experimental).

5.2. Desarrollo.
A. Seleccion de los pacientes que participaron en la investigacion.

Se seleccionaron a los pacientes que se encontraban hospitalizados por primera
vez en el servicio de oncologia del Instituto Nacional de Pediatria, y que cumplian
con los criterios de inclusion (ver capitulo cuatro) para participar en la
investigacion.

B. Asignacién aleatoria del paciente al grupo experimental o grupo control.

Una vez seleccionados, los pacientes fueron asignados aleatoriamente tanto al
grupo experimental como al grupo control. El grupo experimental recibid
preparacion psicologica basada en la informacién y el grupo control Unicamente
fue evaluado utilizando los instrumentos anteriormente descritos.

C. Primera entrevista.

La primera entrevista se llevd a cabo durante la primer semana de estancia de los
pacientes pediatricos oncoldgicos en el hospital. En primer lugar, se reviso el
expediente médico de cada paciente con el propésito de obtener sus datos
sociodemograficos (nombre, sexo, edad, numero de expediente, diagndstico, lugar
de procedencia, escolaridad y tipo de familia), asi como también su estado general
de salud y las alternativas planteadas de tratamiento.

En segundo lugar, se realizé la presentacion con los padres y los pacientes,
indicando la profesién (psicélogo) y ofreciendo la preparacion psicolégica basada
en la informacion para el nifo. En este punto cabe senalar que todos los padres a
los que se ofrecid esta estrategia de intervencién, dieron su consentimiento,
mediante la “carta de consentimiento informado” (anexo 3).

Después se establecid el rapport con el nifio o adolescente. Para ello, se realizé
una charla informal con el paciente, en donde se le preguntaron nombre,
escolaridad, datos generales, procedencia, nimero de hermanos y el lugar gue
ocupa entre ellos, actividades favoritas, entre otras. Todo lo anterior en un tono lo
mas relajado posible, empleando el humor, la escucha empatica y estrategias de

58



comunicacion no verbales; de acuerdo con las sugerencias expuestas por Sierra,
Buela — Casal, Garzon y Fernandez (2001) para facilitar el rapport.

La primera entrevista tuvo una duracién aproximada de una hora.

Evaluacién pretest.

Para ambos grupos, se aplicaron la “entrevista sobre la cognicién de la
enfermedad” (Rubovits y Wolynn, 1939, traducida) y la “escala de apreciacién de
miedos del hospital" (Melamed y Siegel, 1875; traducida al castellano por Palomo,
1994).

Aplicacién de acuerdo al grupo.

Grupo experimental - preparacion psicoldgica basada en la informacién.

1.

Para iniciar la preparacién, se exploro la cantidad de conocimientos que los
pacientes pedidtricos oncoldgicos tenian acerca del hospital y de su
enfermedad, con preguntas tales como ;Sabes porqué estas aqui en el
hospital?, ; Cémo se llama tu enfermedad?, entre otras.

Después se informaba a los pacientes acerca del hospital, utilizando como
apoyo el folleto “ir al hospital” (anexo 4).

Si el paciente tenia ademas conocimiento de su enfermedad, se proporcioné
informacion acerca del cancer y su tratamiento, utilizando como apoyo el folleto
“informacion sobre el cancer para nifios y adolescentes” (anexo 4).

Se proporciond informacion acerca de las diferentes emociones que podian
experimentar y la manera de afrontarlas adecuadamente.

También se sefald la importancia de jugar un papel activo en el tratamiento y
de la confianza en el equipo de salud.

Para finalizar, se preguntaba a los pacientes si es que tenian alguna duda. Se
les obsequid el folleto, recomendando que lo leyeran con atencién, ofreciendo
nuestro apoyo en caso de presentar dudas acerca de lo leido, o acerca de
informacion dada posteriormente por el equipo de salud.

En todos los casos se emplearon las estrategias para proporcionar informacion
descritas con anterioridad en el capitulo tres. Ademas, la informacién acerca
del cancer se adecud segun el tipo de neoplasia que presentaba el paciente
(por ejemplo; al informar sobre el tratamiento, se explicaba a un nifio con
leucemia solo acerca de la quimioterapia, que es el tratamiento habitual para
esta enfermedad).
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Grupo control — sin preparacién psicoldgica basada en la informacidn.

Con el propodsito de evitar que la cantidad de tiempo que se interactud con los
nifios fuera una variable que pudiera contaminar los resultados de la investigacion,
el tiempo que se ocupd con los nifios del grupo experimental empleando la PPBI,
se sustituy6 en el grupo control aumentando el tiempo de la entrevista y realizando
actividades ludicas con el paciente.

D. Segunda entrevista.

La segunda entrevista se realizé en la siguiente estancia del paciente en el
hospital. El periodo aproximado de tiempo que transcurrié entre una entrevista y
otra fue de 3 semanas, debido a que en la mayoria de los casos el protocolo de
aplicacion de los tratamientos (principalmente quimioterapia) es de 21 dias.

El dia que se realizé la segunda entrevista ocurrié durante la primer semana en
que el paciente acudi6 por segunda vez a hospitalizacion. La duracién aproximada
fue de 45 minutos.

Evaluacién postest.

Para ambos grupos, se aplicaron la “entrevista sobre la cognicion de la
enfermedad” (Rubovits y Wolynn, 1999, traducida) y la “escala de apreciacion de

miedos del hospital’ (Melamed y Siegel, 1975; traducida al castellano por Palomo,
1994).

Aplicacién de acuerdo al grupo.

Grupo experimental - preparacion psicolégica basada en la informacién.

Durante la segunda entrevista, se exploraron los conocimientos adquiridos,
esclareciendo la informacion y respondiendo las dudas que los pacientes
presentaban acerca de su enfermedad y/o la hospitalizacion.

Grupo control — sin preparacion psicologica basada en la informacion.

Al igual que en la primera entrevista, después de realizar los instrumentos, el
tiempo restante se sustituyd por otras actividades no relacionadas al manejo y
esclarecimiento de informacion. Como dato adicional, de acuerdo con las
consideraciones éticas de la presente investigacion, se proporcioné la PPBI en
este grupo al finalizar el estudio.

E. Recopilacion y vaciado de los datos obtenidos.
Los datos sociodemograficos se vaciaron en una base de datos, al igual que las

puntuaciones obtenidas en el pretest y el postest para cada uno de los sujetos que
conformaron la muestra.
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F. Analisis estadistico.

Se llevé a cabo el andlisis de |la base de datos empleando el programa SPSS, de
donde se obtuvieron ademas tablas y graficos (ver capitulo cuatro para mayor
informacion).

G. Analisis de resultados.

Una vez obtenidos los resultados, se procedid a realizar su andlisis para elaborar
la discusion, reflexionar sobre los alcances y las limitaciones de la investigacién, y
obtener las conclusiones.

5.3. Protocolos de aplicacién.

Para cada uno de los grupos (control y experimental), se elabord un protocolo de
aplicacion, en el que se describen los criterios generales de actuacion.

5.3.1. Protocolo de aplicaciéon — grupo control.
a) Primera entrevista.

Se realizé durante la primera estancia del paciente en el Instituto Nacional de
Pediatria, con los siguientes contenidos:

Presentacion.

Ofrecimiento de la preparacion a los padres.

Aceptacion de los padres (carta de consentimiento informado).

Obtencion de los datos del paciente (revision del expediente

médico).

Establecimiento del rapport con el nifio.

e Evaluacion de los conocimientos previos sobre la enfermedad
(“entrevista sobre la cognicion de la enfermedad”).

e Evaluacion de la ansiedad (“escala de apreciacion de miedos del
hospital®).

e Compartir tiempo con el paciente, sin emplear la preparacion

psicoldgica basada en la informacion.

e & @

b) Segunda entrevista.

Se realizd durante la segunda estancia del paciente en el Instituto Nacional de
Pediatria, con los siguientes contenidos:

e Evaluacién de los conocimientos previos sobre la enfermedad
(“entrevista sobre la cognicién de la enfermedad”).
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e Evaluacion de la ansiedad (“escala de apreciacion de miedos del
hospital”).

o Compartir tiempo con el paciente, sin emplear la preparacién
psicolégica basada en la informacion.

5.3.2. Protocolo de aplicacidn - grupo experimental.
a) Primera entrevista.

Se realizé durante la primera estancia del paciente en el Instituto Nacional de
Pediatria, con los siguientes contenidos:

Presentacion.

Ofrecimiento de la preparacion a los padres.

Aceptacion de los padres (carta de consentimiento informado).

Obtenciéon de los datos del paciente (revision del expediente

médico).

Establecimiento del rapport con el nifo.

e Evaluacién de los conocimientos previos sobre la enfermedad
(“entrevista sobre la cognicion de la enfermedad”).

e Evaluacion de la ansiedad (“escala de apreciacion de miedos del
hospital”).

e Preparacion psicologica basada en la informacion.

b) Segunda entrevista.

Se realizé durante la segunda estancia del paciente en el Instituto Nacional de
Pediatria, con los siguientes contenidos:

e Aclaracién de dudas sobre contenidos informados sobre el cancer y/o
la hospitalizacién que se proporcionaron en |a primera entrevista.

e Evaluacidon de los conocimientos sobre enfermedad (“entrevista
sobre la cognicion de la enfermedad”).

e Evaluacion de la ansiedad (“escala de apreciacion de miedos del
hospital”).
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CAPITULO 6. RESULTADOS.

6.1. Sujetos.

La muestra pretest quedd integrada por 49 pacientes. De todos ellos, nueve
pacientes no participaron en la evaluacion postest debido a su condicion médica,
la cual impedia contestar el cuestionario. Seis pacientes no se localizaron para la
segunda evaluacion, debido a que muchas veces son canalizados a atencién
especializada en su estado natal. Tres pacientes fallecieron antes de realizar la
segunda evaluacidén y un paciente nunca abandond el hospital. En total,
diecinueve pacientes, de los grupos control y experimental, no pudieron completar
el estudio. El grupo control quedd conformado por 10 pacientes y el grupo
experimental por 20 pacientes.

6.2. Caracteristicas sociodemograficas.
6.2.1. Diagnéstico.

La mayor parte de la muestra - el 40% - quedd integrada por pacientes con
sarcoma (osteosarcoma y rabdomiosarcoma principaimente). Un 23.3% de los
participantes en la investigacién tenian diagnéstico de blastoma (hepatoblastomas
en su mayoria). Las leucemias y los linfomas ocupan un porcentaje de 16.7% y
13.3% respectivamente. Otro tipo de tumores se presentaron en el 6.7% de los
pacientes (Tabla 7, grafica 1).

Tipo de tumor Frecuencia Porcentaje
sarcomas 12 40.0
|linfomas 4 13.3
leucemias 5 16.7
otros tumores 2 6.7
blastomas 7 233
Total 30 100.0
Tabla 7.
Diagndstico
r 14
e 12 |
e 10 4 |
u 8 |
e 6 |
n 4
c 4
.6 [ ] | ] |
a sarcomas linfforms  leucemias otros blastomas |
tumares |
Grafica 1.
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6.2.2. Género.

La muestra quedo integrada equitativamente en cuanto a género de los pacientes
se refiere: el 50% fueron pacientes de sexo femenino y el 50% restante de la
muestra corresponde a pacientes del sexo masculino (Tabla 8).

Frecuencia Porcentaje
Femenino 15 50.0
Masculino 15 50.0
Total 30 100.0
Tabla 8.

6.2.3. Lugar de procedencia.

El 56.7% de la muestra quedo integrada por pacientes que procedian de diversos
estados de la Republica Mexicana, principalmente de los estados de Chiapas,
Guanajuato y Oaxaca. El 43.35% de los pacientes habitan en el Distrito Federal o
en el Estado de México (Tabla 9, grafica 2).

Frecuencia | Porcentaje
DF y Edo. de México 13 433
Resto del pais 17 56.7
Total 30 100.0
Tabla 9.
Lugar de procedencia
20
‘E 15 |
=
2 10
[
g s
[V
0
DF y Edo. de México Resto del pais
Grafica 2.
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6.2.4. Escolaridad.

La muestra se encuentra distribuida de igual manera entre los niveles, que van de
4° de primaria a 3° de secundaria, en donde para cada uno de estos grados
escolares el porcentaje presentado fue de 13.3%. El 6.7% fue para los niveles de
3° de primaria y 1° de preparatoria. Con un porcentaje de 3.3% se encontraron los
niveles de 2° de primaria y 2° de preparatoria (Tabla 10, grafica 3).

Frecuencia | Porcentaje
20 de primaria 1 a3
3o de primaria 2 6.7
40 de primaria 4 13.3
50 de primaria 4 133
60 de primaria 4 13.3
10 de secundaria 4 13.3
20 de secundaria 4 13.3
3o de secundaria 4 13.3
10 de preparatoria 2 6.7
20 de preparatoria 1 3.3
Total 30 100.0
Tabla 10.
Escolaridad ;
5
4
3 |
£ 3 '
@ I
3 2|
2 1
'S
NN H H el
0

2prim 3prim 4prim Sprim 6prim 1sec 2sec 3sec 1prep 2prep

Grafica 3.
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6.2.5. Tipo de familia.

El 93.35% de los padres encuestados reportan una familia funcional, en donde el
70% de estas familias funcionales estan integradas, y el 23.3% reportan divorcio o
separacion. Unicamente el 6.6% reportan familias disfuncionales, ya sea
integradas o no (Tabla 11, grafica 4).

En este apartado cabe sefialar que aunque la mayoria de los padres reportan que
sus familias son funcionales al ingreso de su hijo(a) en el hospital, en el transcurso
de la intervencién y / o de la enfermedad se observan probleméticas en la
dinamica y la relacion de gran parte de estas familias.

I Frecuencia | Porcentaje
|Integrada - funcional 21 70.0
Desintegrada - disfuncional 1 33
Integrada - disfuncional 1 33
Desintegrada - funcional 7 233
Total 30 100.0
Tabla 11.

T
| Tipo de familia
|
' 25
20
L.}
| & 15
|
N
| 8 10
w
5
0 — fr—
ntegrada - Desintegrada - Integrada - Desintegrada -
funcional disfuncional disfuncional funcional
Griéfica 4.

6.2.6. Nivel socioeconémico.

La mitad de los pacientes pertenecen a un nivel socioecondmico bajo. A este nivel
pertenecen jornaleros, comerciantes, albafiles o trabajadores no calificados que
tienen nivel educativo bajo de primaria o secundaria. Un 43.3% presentan nivel
socioeconémico medio, que pertenece a trabajadores calificados o empleados que
posen formacion escolar de secundaria, bachillerato o carrera técnica. Un reducido
porcentaje de la muestra - el 6.7% restante - quedd compuesto por pacientes cuyo
nivel socioeconomico es alto. (Tabla 12, gréfica 5).
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Frecuencia Porcentaje
Bajo 15 50.0
|Medio 13 43.3
Alto 2 6.7
Total 30 100.0
Tabla 12.
Nivel socioeconémico 5
16
14 |
| 12
| 210
g |
& 89 i
[£]
g 61 ;
u !
4 i
f 1 ||
0 |
Bajo Medio Alto |
|
Grafica 5.
6.2.7. Edad.

La edad que se presentd con mayor frecuencia en los pacientes pediatrico —
oncologicos fue de 11 afos (23.3%). En orden de frecuencia le siguen pacientes
de 14 (20%) y 12 afos (13.3%). Los pacientes de 13 y 15 afios representan el
20% de la muestra. Los pacientes de 8, 9, y 10 afos presentan un porcentaje de

6.75% cada uno y el 3.3% tiene 17 anos (Tabla 13, gréafica 6).

Frecuencia | Porcentaje

8 aros 2 6.7
9 afios 2 6.7
10 afos 2 6.7
11anos ¥ 233
12 afios 4 13.3
13 afos 3 10.0
14 anos 6 20.0
15 afios 3 10.0
17 afos 1 3.3
Total 30 100.0
Tabla 13.
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Edad del paciente

F
R
E Desv. Std. = 2.22
C. Media = 12.1
: © | N=30.00
18.0
Edad del paciente
Gréfica 6.

6.3. Correlaciones.

Se calcularon coeficientes de correlacion para explicar numéricamente el grado y
la direccion de la relacion entre las diferentes variables que intervienen en el
estudio. Para tales fines, se empled el coeficiente de correlacion producto —
momento de Pearson, donde todas las correlaciones altas y significativas tuvieron
una direccion positiva (Tabla 14).

Las correlaciones mas altas fueron las encontradas entre cogniciones postest
totales y acerca de la prevencion (r = 0.886, sig. .000); entre cogniciones pretest
totales y acerca de la prevencion de la enfermedad (r = 0.854, sig. .000); entre
ansiedad pre y postest (r = 0.837, sig. .000) y entre cogniciones postest totales y
cognicion acerca del tratamiento (r = 0.8086, sig. .000).

También se obtuvieron altas correlaciones entre cognicidon total postest y cognicién
postest acerca de la etiologia de la enfermedad (r = 0.748, sig. .000) y entre
cognicién total pretest y cognicién pretest acerca de |a etiologia de la enfermedad
(r = 0.730, sig. .000). En la tabla 14 se encuentran otras variables relacionadas
significativamente.
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6.4. Prueba t de Student.

Para comparar ambos grupos (control y experimental), se utilizd la prueba t de
student para muestras independientes. Utilizando esta prueba, se pudo observar si
se presentaron diferencias entre las puntuaciones medias de ambos grupos (Tabla
15).

En el analisis pretest, ambos grupos no difieren de manera significativa en sus
puntuaciones medias de ansiedad. La puntuacién media para el grupo control es
de 22.5 y para el grupo experimental de 19.4.

Condicion experimental N Media
Ansiedad Pretest Control 10 22.5000
Experimental 20 19.4000
Ansiedad Postest Control 10 22.6000
Experimental 20 14.1000
Etiologia Pretest Control 10 5.0000
Experimental 20 4.7500
Tratamiento Pretest Control 10 4.4000
Experimental 20 4.7000
Prevencion Pretest Control 10 4.7000
Experimental 20 4.6000
Cognicion Pretest Control 10 4.6970
Experimental 20 4.6810
Etiologia Postest Control 10 5.0000
Experimental 20 5.0000
Tratamiento Postest Control 10 4.8000
Experimental 20 4.8000
Prevencion Postest Control 10 4.8000|
Experimental 20 4.9500

Tabla 15. Media estadistica.

En los puntajes obtenidos en el andlisis postest, se obtuvo una p < 0.05. El valor
de t es igual a 2.410, lo cual indica una diferencia significativa de 0.023 (Tabla 16).

En el analisis de las cogniciones de la enfermedad (etiologia, tratamiento y
prevencion), empleando la prueba t para muestras independientes, no se
encontraron diferencias significativas entre los grupos control y experimental, e
incluso no se presenta ninguna diferencia entre las puntuaciones obtenidas para el
grupo control y el grupo experimental en la medicion postest de las cogniciones de
la enfermedad en los apartados de etiologia y tratamiento.
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Prueba t para comparar las medias

t sig. (2 colas) er?tf:ﬁ';g; .
Ansiedad Pretest ol el .882 .385 3.1000
Ansiedad Postest o g 2.410 023 8.5000
Etiologia Pretest YSlance L 1.094 283 2500
Tratamiento Pretest N -1.595 122 -.3000
Prevencion Pretest s 458 651 11000
Cognicién Pretest A 106 916 0160
Etiologia Postest Varlanzag iguales .000 1.000 ,0000
Tratamiento Postest Vartanzs igumise .000 1.000 .0000
Prevencién Postest :::_m: iguales -.578 568 -.1500

“'l-'abla 16. t de Student para muestras independientes.

6.5. Andlisis multidimensional

El analisis multidimensional permite observar que la ansiedad puede ubicarse en
una dimension independiente a la cognicién de la enfermedad (Gréficas 7 y 8).
Tanto en el analisis pretest como en el analisis postest, la ansiedad se ubica por
separado (cuadrante derecho en ambos mapas) y a distancia de la cognicion de la
enfermedad.

La cognicion de la enfermedad y sus subtipos (etiologia, tratamiento y prevencion)
aparecen en una misma dimensioén (cuadrante izquierdo en ambos mapas).
También se observa que las cogniciones se presentan por pares: cognicion
etiologia - tratamiento por un lado, y cognicién prevencién - puntuacion total por el
otro.

Un dato importante es que para ambos pares de cogniciones, se invierte su orden
de aparicion en los mapas perceptuales. El par etiologia — tratamiento aparece en
el cuadrante superior izquierdo en el analisis pretest, y en el cuadrante inferior
izquierdo en el postest. El par tratamiento — puntuacién total, aparece en el
cuadrante inferior izquierdo en el pretest e invierte su posicion al cuadrante
superior izquierdo en el postest.
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Modelo de distancias Euclidianas
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Gréafica 7. Mapa dimensional pretest.
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Grafica 8. Mapa dimensional postest.




DISCUSION.

Los resultados obtenidos indican que se acepta la hipétesis de investigacion: la
preparacion psicolégica basada en la informacion (PPBI) es una herramienta util
para reducir la ansiedad de los pacientes pediatricos oncoldgicos.

Ansiedad.

En este estudio, al utilizar la prueba t en el andlisis estadistico, se encontré que el
grupo experimental redujo significativamente sus niveles de ansiedad (sig. = 0.02)
a diferencia del grupo control, el cual mantuvo practicamente los mismos niveles
de ansiedad (pretest = 22.5; postest = 22.6).

En el analisis estadistico pretest, no se obtienen diferencias significativas entre
ambos grupos. Estos datos concuerdan con los resultados obtenidos en estudios
anteriores (Melamed y Siegel, 1975; Melamed, 1983; Moix, 1999; Ortigosa et. al.,
1998).

Las puntuaciones bajas reportadas en la evaluacion de la ansiedad que presentan
ambos grupos son similares a las obtenidas por Zastowny et. al. (1986) y Ortigosa
et. al. (1998), en donde para ninguno de los grupos, las puntuaciones pretest de
ansiedad senalan una alta puntuacidn, sino que mas bien indican bajos niveles de
ésta. En este punto, se consideran los estudios realizados por Phipps y Kumar en
1997, y posteriormente los estudios de Phipps et, al. en el 2001 acerca de la
adaptacion represiva, ya que, de acuerdo con’' los autores, posiblemente estas
puntuaciones no representan un indicador acerca de los niveles “reales” de
ansiedad que presentan los pacientes pediatrico oncoldgicos, sino que se
encuentran “enmascaradas”’ bajo el fendmeno de la adaptacion represiva, y
posiblemente las puntuaciones bajas obtenidas en los instrumentos son menores
a la emocién “real” experimentada por el paciente.

A partir de la revision de las teorias mencionadas, surge una serie de reflexiones
en torno a la esfera psicoldgica en la que se encuentran los nifios o adolescentes

con cancer.

Se presentan diferencias en torno a la conceptualizacion de la ansiedad en la
poblacién infanti. Aunque para algunos autores esta diferencia esta
exclusivamente basada en el grado de concrecion estimular (Méndez, Olivares y
Bermejo, 2001); es importante tomar en cuenta la postura que considera que la
diferencia entre miedo y ansiedad en la poblacién infantil es difusa, debido al
grado de madurez cognitiva; en donde a un menor grado de madurez
(Ajuriaguerra, 1973) se puede confundir la percepcién de estimulos amenazantes
reales o imaginarios. Incluso cabe preguntarse si esta diferencia se presenta
también en la poblacién adulta, independientemente de la presencia o ausencia de

enfermedad.
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En el caso de la ansiedad que se presenta en los pacientes con cancer, ésta ha
sido objeto de discusién a lo largo del tiempo. Desde el punto de vista de esta
investigacion, se define a la ansiedad desde la perspectiva cognitivo — conductual,
en donde es vista como un constructo multidimentsional (fisico, cognitivo y
emocional). Los criterios diagnésticos para definir a la ansiedad dentro del campo
de accidn de |a psicooncologia pediatrica, son precisos al observar que si bien sus
manifestaciones podrian ser consideradas dentro de trastornos especificos del
estado de animo (ansiedad), el primer parametro de diagnostico es la presencia de
un trastorno de ajuste o una reaccioén adaptativa. Esta observacién parte del juicio
Iégico de que el cancer es un evento estresante, por lo que toda manifestacién
emocional debe contemplarse antes que nada dentro de este criterio.

Cogniciones.

Los graficos obtenidos en el analisis multidimensional indican que la ansiedad
presentada se encuentra en una dimensidén no relacionada con el nivel de
conceptualizacion de la enfermedad, con todos los elementos que la componen
(etiologia, tratamiento y prevencion). Sin embargo, se desprenden resultados
interesantes en torno a la investigacion de las cogniciones en los pacientes
pediatricos:

e« En primer lugar, no hay diferencias significativas entre las cogniciones de la
enfermedad (etiologia, tratamiento y prevencién) antes o después de la
evaluacion para ambos grupos.

e En segundo lugar, aunque se presenta una minima diferencia entre las
cogniciones totales, al igual que en las cogniciones acerca de la prevencion
antes y después de la investigacion, las cogniciones relacionadas con la
etiologia y tratamiento de la enfermedad no sufren diferencia alguna (t = 0,
sig. = 1).

e En tercer lugar, se presentan correlaciones de Pearson significativas entre
las diferentes cogniciones de la enfermedad antes y después. En los mapas
perceptuales se identifica que las cogniciones generales de la enfermedad
estan relacionadas principalmente las creencias sobre la prevencion de la
enfermedad. Otra relacion significativa se da entre cogniciones sobre la
etiologia y cogniciones sobre el tratamiento. Estas dos parejas de
cogniciones (total — prevencion y etiologia — tratamiento) cambian en su
presentacion en el andlisis antes — después.

Estos resultados son semejantes a los obtenidos por Del Barrio (1990) y Kury y
Rodrigue (1995), en el sentido de que las cogniciones de enfermedad de los
pacientes pediatricos no cambian a un nivel superior de conceptualizacion de la
enfermedad en funcién de su cantidad o calidad de experiencias médicas durante

el tratamiento.
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Las relaciones encontradas y la observacion de Del Barrio (1990) acerca de que el
concepto de prevencion de |la enfermedad sea el mas dificil de asimilar apuntan a
considerar que los niveles generales acerca de la cognicidon de la enfermedad
estan determinados principalmente por las creencias acerca de la prevencion de la
enfermedad.

Lo anterior lleva a considerar que el desarrollo cognitivo de los conceptos de
enfermedad es que éstos no van paralelos a los estadios del desarrollo sefialados
por Piaget (1929). Sin embargo, es evidente que tales cogniciones van
evolucionando de forma espiral y no lineal.

En este punto cabe citar el sefialamiento de Scott (1989) al emplear la terapia
cognitivo conductual en pacientes con cancer, cuyo principal objetivo es que el
paciente corrija las malinterpretaciones de la realidad y que maneje esquemas que
le ayuden a no reaccionar con debilidad en momentos de estrés. Con el mismo
punto de vista, White (2001), al proporcionar terapia cognitivo conductual en
pacientes oncoldgicos, sefiala que la manera en que las noticias son dadas al
paciente con cancer debe ser examinada. Esto debido a que la experiencia puede
ser muy significativa en términos de la formacién o activaciéon de creencias acerca
de la enfermedad y el personal de salud.

De este manera, el mecanismo cognitivo conductual sugerido propone que la
preparacion psicologica basada en la informacion produce su efecto al reducir el
desequilibrio entre expectativas y experiencias, lo cual disminuye la ansiedad y
otras respuestas emocionales negativas (Loépez — Roig et. al., 1993).

Es por ello que, de acuerdo con Dodd (s/a), se considera que los nifios tienen
notables recursos internos para manejar la tragedia. Se debe confiar mas en su
habilidad de enfrentar las malas noticias y las situaciones negativas. Después de
todo, es parte del proceso de maduracion.

En relacién con los aspectos metodolégicos, cabe sefialar que:

- El tipo de estudio es experimental, de grupo control, pretest — postest. Aunque
estudios recientes reportan investigaciones empiricas empleando disefios de
investigacion multigrupos (por ejemplo; control, tratamiento 1, tratamiento 2,
etcétera), las limitaciones en cuanto a sujetos, tiempos de ejecucion y recursos
materiales son las principales razones por las que el estudio se limita
solamente a dos grupos.

- Una serie de observaciones relacionadas con el tamario de la muestra final (30
sujetos): los criterios de seleccion permiten obtener una muestra mas
homogénea; aunque éstos mismos dificultan la posibilidad de realizar este
estudio con un mayor numero de sujetos. La condicion médica de muchos de
los pacientes que conforman la muestra original, es otra de las dificultades
para aplicar la evaluacién postest a todos ellos.
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Pese a que se ha mencionado la sensibilizacién pretest y postest en psicologia
como una posible amenaza para la validez experimental, la aplicacién de la
entrevista y de la escala se realizé inmediatamente después de la primera y
segunda entrevista, debido a las caracteristicas propias de la enfermedad y el
tratamiento de los nifios; ya que en el transcurso de la hospitalizacion el
paciente puede estar indispuesto para la aplicacién, debido al malestar que
produce |la enfermedad, los efectos secundarios del tratamiento, el dolor o los
procedimientos diagndsticos y quirdrgicos.

Los resultados obtenidos en esta investigacion muestran niveles muy
parecidos para las diferentes cogniciones en ambos grupos, esto se debe
principalmente a que la “entrevista sobre la cognicién de la enfermedad”
(Rubovits y Wolynn, 1999, traducida) esta centrada principalmente en la
evaluaciéon de cogniciones relacionadas con la enfermedad en general, mas
que en la enfermedad crénica; por lo que se considera que una prueba que
midiera las cogniciones de |la enfermedad crénica, tendria mayor sensibilidad
para reflejar los resultados obtenidos. Sin embargo, se desconoce si es que
existe actualmente una entrevista sobre este topico. Otra desventaja es el
formato de entrevista, en donde se presentan las desventajas tradicionales de
este tipo de evaluaciones (registro inadecuado de respuestas, interpretacion
subjetiva para calificar, etcétera). No obstante, la entrevista permitié conocer
interesantes aspectos cualitativos acerca de la cognicién de la enfermedad (por
ejemplo; creencias culturales acerca del origen y tratamiento de la
enfermedad).

En la evaluacion de la ansiedad, la “escala de apreciacion de miedos del
hospital” (Melamed y Siegel, 1975, trad. por Palomo, 1994) es una
autoevaluacion de la cual no se dispone informacion acerca de sus
propiedades psicométricas, pese a que ha sido utilizada en diversas
investigaciones (Pedroche y Quiles, 2000). Sin embargo, puede suponerse una
adecuada consistencia interna dadas las puntuaciones obtenidas por el grupo
control en esta investigacion tanto en el pretest (M=22.5) como en el postest
(M=22.6). De igual forma, se supone una adecuada validez de constructo dado
el tipo de reactivos y su relacion directa con temas acerca del hospital y de la
enfermedad. Se prefiri su utilizacion debido a que las escalas de ansiedad
actualmente disponibles, como el Inventario de ansiedad: rasgo — estado
(IDARE), de Spielberg y Diaz — Guerrero (2001), y la escala de ansiedad
manifiesta en nifios (revisada), (CMAS-R) de Reynolds y Richmond (2001), no
contienen reactivos que cuestionen directamente acerca de aspectos
especificos sobre el hospital y la enfermedad.
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ALCANCES, LIMITACIONES Y SUGERENCIAS.

Alcances.

Los resultados obtenidos arrojan nuevos conocimientos acerca de la utilidad de
emplear la préeparacion psicologica basada en la informacién en nuestro pais.
Se concluye que esta forma de preparacion psicoldgica, permitid disminuir los
niveles de ansiedad en esta muestra.

Se reforzo la relacion de confianza entre el paciente pediatrico oncolégico y los
padres hacia el psicologo. Permitid observar que la mayoria de los padres
aceptan el apoyo especializado, y dan su consentimiento para proporcionar la
PPBI a sus hijos.

Permitio establecer que independientemente del nivel de conceptualizaciéon de
la enfermedad, la PPBI, aplicada de acuerdo con el nivel cognitivo del menor,
facilita la asimilacion de conceptos y situaciones estresantes que se
experimentan durante |a etapa inicial del cancer.

De acuerdo con la evaluacion final de esta investigacién, se cumplen las
expectativas que se plantearon inicialmente, ya que se obtuvieron los
resultados esperados y se cubrieron los objetivos sefialados en ésta. De igual
forma, estos resultados concuerdan con otros ya existentes; pero ademas,
estos datos amplian los conocimientos en el drea de la psicooncologia
pediatrica para reducir las reacciones emocionales y conductuales negativas,
mejorando en consecuencia la calidad de vida del paciente pediatrico
oncologico en nuestro pais.

Limitaciones.

Los efectos de sensibilizacion pretest y postest hacia los instrumentos de
evaluacion pudieron amenazar la validez de la investigacion. Sin embargo,
debido a las caracteristicas de la situacion en particular, resultd imposible
aplicar las evaluaciones pretest y postest de otra forma. Otra limitante del
estudio, fue la falta de datos acerca de las propiedades psicométricas de los
intrumentos empleados.

El tamano reducido de la muestra es una de las principales limitaciones en el
presente trabajo de investigacion, ya que no constituye una muestra
representativa de los menores con neoplasias en México, por lo que no se
pueden generalizar los resultados obtenidos a los menores con céncer en

nuestro pais.
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Las principales razones del reducido tamarno de la muestra son: los criterios de
seleccion de los pacientes que participaron en la investigacion, las limitaciones
espaciales y las limitaciones temporales que se presentaron durante la
investigacion.

La condicion de evaluacién postest resultd particularmente dificil en la
investigacién. En el mejor de los casos, muchos nifios o adolescentes con
cancer fueron enviados a su estado de procedencia para continuar con el
tratamiento. Ademas, otros pacientes recibieron tratamiento inicial no
hospitalario (quimioterapia ambulatoria, cirugia o radioterpia), y en
consecuencia no requirieron de una segunda hospitalizacion.
Desafortunadamente, hubo pacientes que no abandonaron el hospital y
fallecieron, asi como pacientes que tuvieron serias complicaciones médicas, y
su segunda estancia fue debido a un cuadro grave en su estado general de
salud. En todas estas situaciones, al igual que cuando estaba presente el
dolor, o el menor se encontraba con un fuerte malestar debido a la aplicacion
del tratamiento, se eliminé a los sujetos del presente estudio, lo que trajo como
consecuencia un incremento en la dificultad para capturar pacientes de ambos
grupos en la evaluacion postest.

Sugerencias.

Refinar los medios para proporcionar la informacion utilizando diversos
recursos materiales. Todo ello con base en la consulta para elaborar materiales
didacticos dentro de este contexto y aplicando todos los recursos disponibles
en la actualidad. ’

Estudiar la eficacia de la PPBI, en comparacién con otras formas de
preparacion psicologica (afrontamiento, audiovisual, entre otras). Ademas,
realizar replicaciones de este estudio, en un mayor nimero de pacientes
pediatrico oncoldgicos.

Validar los instrumentos empleados en este estudio en poblacién mexicana, o
en su defecto, adicionar escalas relacionadas a la ansiedad y a la cognicion en
nifos, que cuenten con adecuadas propiedades psicométricas.

Ampliar el estudio a padres. Una via para profundizar en el tema es estudiar el
efecto de la PPBI aplicada a los padres del paciente y/o realizar estudios en
donde se evalle tanto a padres como a hijos.

Crear conciencia en el personal de salud sobre la importancia del manejo de la
informacion en el menor con neoplasia. :

Este estudio puede resultar de utilidad para elaborar un programa de aplicacién
de la PPBI, para su aplicacion por parte de otros psicélogos y profesionales de
la salud.
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CONCLUSIONES.

+ Se confirma la hipotesis planteada, la preparacion psicolégica basada en la
informacién (PPBI) disminuye los niveles de ansiedad presentados por los
pacientes pediatricos de oncologia.

+ La muestra presenta caracteristicas sociodemograficas semejantes en cuanto
a lugar de procedencia, sexo, edad y escolaridad. Las caracteristicas menos
homogéneas son tipo de neoplasia, tipo de familia y nivel socioeconémico.
Cabe senialar que en relacién al tipo de neoplasia ésta presenta caracteristicas
semejantes a las reportadas en estudios oncoldgicos de acuerdo al tipo de
diagndstico segun la edad (Rivera, 1994, 2003). El tipo de familia es
principalmente de tipo funcional (ya sean integradas o no). Con relacion al nivel
socioecondémico éste es en su mayoria bajo, situacién ya esperada debido a
que el escenario de la investigacion es una institucion gubernamental,
encaminada a otorgar atencion médica a poblacion de escasos recursos.

+ Cada tipo de tratamiento dirigido a erradicar o paliar el cancer, contiene
elementos que resultan altamente estresantes para el paciente y sus familias.
La ansiedad se define en este caso principalmente como ansiedad situacional
o de estado, ya que se da en términos de una reaccion de ajuste o adaptativa.
La ansiedad en los pacientes pediatrico oncoldgicos puede manifestarse de
muy diferentes maneras, dadas las diferencias individuales y la situacidon actual
de enfermedad y tratamiento de cada paciente en particular.

« Laforma en la cual los pacientes pediatricos con cancer elaboran creencias en
torno a la enfermedad y al tratamiento, influye en las manifestaciones fisicas y
emocionales que se presentan durante el transcurso del mismo. De esta
manera, las creencias o esquemas que se tienen acerca del cancer generan
reacciones de adherencia o evitacién del tratamiento.

« En este apartado, cabe mencionar dos observaciones cualitativas encontradas
durante la investigacion, que merecen consideracion. En primer lugar, al
solicitar el consentimiento de los padres, se pudo observar que éstos al
principio reaccionaban con ansiedad y temor ante la posibilidad de que se les
comunicara a sus hijos acerca de aspectos relacionados con |la hospitalizacion
y su enfermedad, por lo que se les comunicé que lo que se pretendia era un
mejor entendimiento del menor acerca del porqué estaba en el hospital,
ademas de que se esclarecerian conocimientos previos que el paciente tuviera
en relacion al cancer. Se observo que los padres reaccionaban favorablemente
ante la idea de que su hijo pudiera tener una orientacién especializada en este

apartado.

+ En segundo lugar, y paraddjicamente, la ansiedad y temor que los padres
manifiestan acerca de que su hijo conozca aspectos relacionados a su



enfermedad; al realizar la exploracion acerca de los conocimientos previos que
los pacientes pediatricos tenian sobre el hospital o su enfermedad, se observé
que la mayoria de ellos conocen el nombre de su neoplasia y aspectos
relacionados con ésta. Esta informacion es asimilada de diferentes maneras,
aungue es generalmente durante la visita diaria de los médicos a los pacientes
que los nifios escuchan por primera vez su enfermedad, asi como su estado
general de salud y todo aquello que se relacione con el tratamiento. Cabe
senalar que si bien en el caso de un niflo muy pequero, esta situacion puede
no ser importante, las respuestas de los nifos de ocho afos en adelante
reflejan una subestimacion por parte de los padres y el equipo de salud acerca
de los conocimientos que un menor puede obtener a través del medio
hospitalario. Sobretodo, lo mas importante, es que todo aquello que el nifio
escucha y ve puede ser ftraducido en creencias distorsionadas vy
desadaptativas acerca del hospital y el cancer, dificultando la etapa de
adaptacion, colocando al menor en una situacién de mayor vulnerabilidad para
presentar trastornos emocionales y conductuales, dificultando en consecuencia
la adherencia al tratamiento médico.

Una de las principales ventajas de proporcionar la preparacion psicolégica
basada en la informacion es la construccion de una buena relacion de
confianza con el paciente y sus familiares. Otra ventaja adicional es que el nifio
no elabora sus creencias sobre la enfermedad con tantos matices
sociecondémicos y emocionales como los pacientes adultos, por lo que su
manejo terapéutico puede resultar mas facil en este sentido.

El desarrollo de cogniciones acerca de |la enfermedad va de lo concreto a lo
abstracto, de forma espiral, sigue en evolucién, mas no estrictamente apegada
a los estadios descritos por Piaget. El principal fin de la PPBI es dar contenidos
informativos de acuerdo al nivel cognitivo, mas no incrementar el nivel en el
cual los nifios elaboran sus conceptos en torno a la enfermedad. De ser ese el
fin, el paciente podria proporcionar elaboradas cogniciones acerca de la
enfermedad, que reflejaran un alto nivel cognitivo, mas seguir manifestando
diversas reacciones emocionales y conductuales negativas. En este sentido, se
administra la PPBI a partir de los 8 afos, considerando el nivel cognitivo de los
pacientes, con el objetivo de mejorar su estado emocional y calidad de vida.

Las principales caracteristicas de la informacion que resultan de ayuda para
reducir la ansiedad son: utilizar estrategias de comunicacion, considerar que se
trata de pacientes pediatricos, emplear estrategias disefiadas previamente en
el drea de la salud para tales fines, considerar tipo de preparacion, tener en
cuenta los factores que influyen en la transmisién de informacién en pacientes
pediatricos y dar la PPBI de acuerdo a las necesidades de cada paciente en
particular.

Ademas de la utilidad de la PPBI ya mencionada, otra implicacién practica es
que el personal de salud puede beneficiarse de un entrenamiento previo para
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proporcionar la preparacién psicolégica basada en la informacién a sus
pacientes.

Se requiere de un trabajo multidisciplinario, que implica no sélo la colaboracién
e interaccion con otros profesionales en el campo de la salud, sino también la
preparacién y conocimiento del psicélogo acerca de aspectos biomédicos,
sociales y administrativos relacionados con la enfermedad. Si se desconocen
estos aspectos fundamentales para orientar al paciente, independientemente
de que es el médico el principal responsable de proporcionar informacion, las
posibilidades de intervencion se encuentran limitadas tan soélo al aspecto
emocional.

Las areas de aplicacion que pueden tener estos descubrimientos permitiran
realizar una adecuada intervencion psicologica basada en la informacién en
nifos y adolescentes con cancer, asi como también la posibilidad de elaborar
un programa de capacitacion para psicoélogos, médicos y el personal de salud,
con el objetivo de capacitarlos para mejorar la comunicacion entre personal de
salud, el paciente y sus familiares.

Una motivacién por la cual el psicélogo debe proporcionar la PPBI al paciente
pediatrico con cancer, es el aspecto humano. Autores como Gémez Sancho
(1998), se han abocado a la tarea de considerar y difundir este tipo de
comunicacion como un acto humano, ético y legal (en ese orden), ya que fuera
de una actividad profesional, en el campo de los servicios de salud es
primordial comprender que la atencion va a dirigida a un ser humano con
emaciones y deseos y en consecuencia, esta manera de conceptualizar la
comunicacién debe ser la primer pauta de interaccién con el nifio o el
adolescente.
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ANEXO 1. Escala de apreciacion de miedos del hospital (Melamed y Siegel, 1975;

trad. al castellano por Palomo, 1994).

INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA

CLINICA DE PSICOONCOLOGIA

A continuacion encontraras una serie de afirnaciones sobre diversas situaciones que pueden o no
causar temor. Deberas valorar de 0 a 4 y marcar, en el espacio correspondiente, el grado que
piensas que es aplicable a ti. (0 = Nada de miedo; 1 = Algo de miedo; 2 = Bastante miedo;

3 = Mucho miedo; 4 = Muchisimo miedo).

Nada

Algo

Bastante

Mucho

Muchisimo

1

4

. Me dan miedo los objetos cortantes.

Me da miedo tener que ir al hospital.

. Me da miedo ir al dentista.

. Me da miedo ir al médico.

Me da miedo que me pongan inyecciones.

. Me da miedo que me corten el pelo.

. Me da miedo marearme en el coche.

. Me da miedo al agua profunda o el océano.

o|o|~o|o|awlr] -

. Me dan miedo los gérmenes o ponerme gravemente
enfermo.

10. Me da miedo ver sangre.

11. Me da miedo estar solo/a sin mis padres.

12. Me da miedo que me operen.

13. Me da miedo cortarme o tener una henda.

14. Me da miedo vomitar en |a escuela.

15. Me da miedo no poder respirar.

16. Me da miedo la gente que usa mascaras.

17. Me dan miedo |as arafas.

18. Me da miedo cometer erores.

19. Me da miedo acostarme en la oscuridad.

20. Me dan miedo las personas desconocidas o los  pemos
con mal aspecto.

21. Me da miedo volar en avion.

22. Me da miedo ser castigado.

23. Me dan miedo las tormentas.

24. Me dan miedo los fantasmas o las cosas misteriosas.

25. Me da miedo caerme de lugares altos.
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ANEXO 2. Entrevista sobre la cognicién de la enfermedad (traducida).
(Rubovits y Wolynn, 1999).

INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA
CLINICA DE PSICOONCOLOGIA

Piensa en una ocasién en que hayas estado enfermo (o tuviste un resfriado):

1. En general, ; Cdmo sabes que estas enfermo? (Etiologia)

2. ¢Cémo te sentiste mejor? (Tratamiento)

3. ¢Porqué estas aqui hoy? ;Porqué tienes que venir al doctor? (Etiologia)

4. ;Coémo pueden el doctor y la enfermera hacerte sentir mejor? (Tratamiento)
5. ¢Como vas a aliviarte? (Tratamiento)

6. ¢Como puedes impedir enfermarte? (Prevencion)

7. iCrees que volveras a enfermarte otra vez? ;Porqué? ;Cdémo?
(Prevencién entonces etiologia)

8. ¢ Cémo otros adultos y nifios se enferman? (Etiologia)
9. ¢Cdmo otros nifios y adultos se sienten mejor? (Tratamiento)

10. ;,Coémo otros nifios y adultos impiden la enfermedad? (Prevencion)
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ANEXO 3. Carta de consentimiento informado.

La presente investigacion titulada “Influencia de la preparacion psicolégica
basada en la informacién sobre la ansiedad de pacientes de oncologia pediatrica”
tiene como finalidad preparar a su hijo para enfrentar de la mejor forma los dias de
hospitalizacion y los momentos de estudio y tratamiento por medio de folletos.
Para tal motivo solicitamos su permiso para incluir a su hijo en este procedimiento,
que no le causara ningun problema y si estamos seguros le permitirda continuar
con su tratamiento de la mejor forma a lo largo del tiempo que esté en el hospital.
Los datos que nos proporcionen seran anénimos y si usted no aceptara continuar
esto no le perjudica en absoluto ni en la estancia o en la atencion que ofrece el

Instituto Nacional de Pediatria.

Yo Sr. (a)

padre del nifio

de anos de edad, doy mi autorizacion para participar en el procedimiento.
Fecha: Firma de consentimiento
Testigo: Testigo:

Responsable:
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ANEXO 4.

Folletos informativos para explicar:

1. La hospitalizacion.

2. El cancer.

(Formato triptico).
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HACIENDO PRUEBAS.

Probablemente te realizardn algunas pruebas
mientras estés en el hospital. Algunas veces en las
pruebas das sangre de una vena en tu brazo - te
pinchan un poquito, pero no duele mucho.

Algunas veces las pruebas son tomadas con rayos--
X, en donde una cdmara especial toma una fotografia
de alguna parte de tu cuerpo. Esto ayuda a los
doctores a ver los huesos y tejidos dentro de tu
cuerpo. Si hay alguna prueba que no entiendas,
podrias pedirle a tu doctor o enfermera que te la
expliquen.

MANTENIENDOSE OCUPADO

Este hospital es un lugar donde también puedes
jugar y hacer otras actividades, como iluminar,
pegar y recortar

. Hay personas que estardn ahi para ayudarte a
encontrar algo que hacer. Si 1 no puedes moverte
demasiado, alguien puede traerte cosas para jugar
con ellas. Este hospital tiene televisiones, que
puedes ver desde tu cama. Ademds a este hospital
llegan muchos visitantes especiales, como payasos o
contadores de cuentos.

¢ Y SI ESTOY NERVIOSO?

Es normal estar un poquito nervioso
cuando llegas al hospital. Pero recuerda:

©  Tu familia estard contigo.

© Hay ofros nifios en el hospital que
probablemente vayan a pasar por la misma clase
de cosas.

©  Hay mucha gente, como doctores y enfermeras,
para contestar cualquier pregunta que pudieras
hacer.

© Puedes tener cosas que te recuerden tu hogar,
como tu propia almohada, mufiecos de peluche,
libros, juguetes o juegos.

©  Unade las cosas bonitas de estar en el hospital:
a muchos nifios les dan flores, balones,
tarjetas, regalos y dulces.

Elaborado por: Psic. Ana B. Gdlvez

IR AL HOSPITAL

Puedes ir al hospital si al caer de tu
bicicleta te rompes un brazo, o puedes ir .
si necesitas medicina especial que no se
te puede dar en casa, o si necesitas una
cirugia.

Puede dar un poco de temor ir al hospital,
pero mucha gente que trabaja en los
hospitales, como los doctores o las
enfermeras, estdn ahi para ayudar a la
gente que estd enferma o lastimada a
sentirse mejor.

Lee este folleto para saber mds acerca de
lo que pasa dentro del hospital:



Admisiones

Puedes ser admitido en un hospital porque se
necesita saber algo acerca de lo que pasa
adentro de tu cuerpo o porque necesitas
medicina especial, cirugia, o algin tratamiento
para problemas de salud.

Hay mucha gente a la que conocerds en el hospital,
desde el momento en que llegues, hasta el momento
en que te vayas. iPodrias conocer hasta 20 personas
sélo en tu primer dial )

Primero, probablemente conocerds a una enfermera,
quien te recibird en el hospital, te llevard a tu
cuarto, y te mostrard el piso del hospital para que ti
conozcas las cosas que hay.

Después verds a tu doctor o doctores, ademds de los
residentes (quienes estdn estudiando para ser
doctores). Td también puedes ver un especialista -
que es una persona que es un experto en una cierta
clase de problema o parte del cuerpo.

Puedes conocer también un especialista en la vida
del nifio - una persona cuyo trabajo es asegurarse
que los nifios en el hospital entiendan qué estd
pasando para ayudarlos a sentirse mds cémodos en
su estancia en el hospital.

iHay muchas mds personas a quienes puedes ver!
Gente que te transportard de un lugar a otro, gente
que jugard o leerd con los nifios, y terapeutas que te
mostrardn cémo usar algunas piezas, cémo las
muletas, si es que las necesitas.

Tu cuarto

Compartirds un cuarto con otros nifios. Tu
cuarto tendrd una cama, con palancas que
hardn a la cama moverse hacia arriba o hacia
abajo. Una cortina algunas veces se puede
poner alrededor de tu cama para que nadie te
vea mientras te cambias de ropa o descansas.

Tendrds una television en tu cuartec para
ayudarte a mantenerte ocupado mientras
estds en el hospital.

Tus ropas

Algunas veces podrds usar la ropa que ti
quieras - como tu propia pijama o bata de
bafio. En otras ocasiones tendrds que usar ropa
especial del hospital que hace mds fdcil para
los doctores y las enfermeras examinarte.

Tu familia

Tus padres pueden estar contigo mucho
tiempo, abuelos y amigos pueden visitarte.
Siempre puedes tener cosas en el hospital que
te recuerden tu casa, como fotos de tu
familia, mufiecos, libros o juguetes.



Los efectos colaterales de la quimioterapia mds
comunes son ndusea y vémito, pérdida de cabello y
cansancio. Otros efectos comunes incluyen un
cambio en la posibilidad del incremento de sangrado,
tener una infeccién, o anemia (una baja cuenta

sanguinea). Los nifios con cdncer pueden también

adelgazar por su quimioterapia.

RADIACION

La terapia por radiacién, como los rayos X (rayos
invisibles que pueden pasar a través de muchas
partes del cuerpo), se utiliza para dafiar y destruir
las células cancerosas. Puede causar que los tumores
se reduzcon y entonces se vayan completamente.
Mucha gente con cdncer se recupera después de
recibir tratamientos por radiacién.

El tratamiento por radiacién destruye células
cancerosas, pero también puede dafiar células
normales. Esto causa efectos colaterales. Los mds
comunes efectos son cansancio, cambios en la piel
(enrojecimiento y quemaduras), y no tener apetito.
Otros efectos ocurren en el drea del tratamiento.
Por ejemplo, después de la radiacién en la cabeza, un
chico puede perder su cabello.

Los efectos colaterales dependen mucho de la
cantidad de radiacién y la parte del cuerpo que es
tratada.

Cuando los nifios se sienten mejor

Remisién es cuando todos los signos del cdncer se
han ido. Después de la cirugia, radiacién, o
quimioterapia, un doctor hard pruebas para ver si el
cdncer aln sigue ahi. Si no es asi, el nifio estard en
remisién, que es la meta de todo nifio con cdncer

cuando va al hospital por su tratamiento.

“AYUDAME A ENTENDER MI
ENFERMEDAD"

Elaborado por: Psic. Ana B. Gdlvez

INFORMACION SOBRE EL CANCER PARA
NINOS Y ADOLESCENTES.

Ta probablemente has escuchado sobre el cincer y
sabes que puede ser una enfermedad seria. Puedes
saber de é| por conocer a alguien que lo ha tenido,
como un pariente adulto o algiin amigo de la familia.
Pero algunas veces el cdncer afecta a los nifios y
adolescentes y cuando ese alguien eres t, la palabra
cdncer puede causar dudas y temor.

¢QUE ES EL CANCER?

Cdncer es una palabra que causa temor. Cuando
crecemos nos asustamos cuando alguien tiene
cdncer. ¢Porqué nos asusta? Pues porque mucha
gente no sabe mucho acerca de él, lo que es
realmente y cémo puede ser tratado.

Si ti has sido diagnosticado de cdncer, debes saber
que aunque es no es comln que un chico tenga
cdncer, ciertamente no estds solo. Hay muchos nifios
y adolescentes que han sobrevivido al cdncer, y eltos
- junto el equipo de doctores, familia y amigos, -
pueden ayudarte y guiarte durante el proceso del
tratamiento y recuperacién.

Lee este folleto para saber un poco mds acerca def
cdncer en los nifios:



CAUSAS DEL CANCER
¢Qué es el cancer?

El cdincer es actualmente un grupo de muchas
enfermedades en donde todas tienen que ver con
células. Las células son unidades muy pequefias que
componen todas las cosas vivientes, incluyendo el
cuerpo humano. i€l cuerpo tiene muchos millones de
“célulasl

—
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El cdncer ocurre cuando las células no tienen un
crecimiento normal y se desarrollan muy rdpido. Las
células del cuerpo crecen y se dividen y en un
tiempo, mueren. A diferencia de las células
normales, las células cancerosas contindan creciendo
y dividiéndose sin morir. Estas células se pueden
agrupar y formar tumores.

Los tumores son masas que pueden destruir las
células. Algunas veces las células cancerosas se van
lejos del tumor y viajan a otras dreas del cuerpo y
es cémo el cdncer se esparce. El esparcimiento de un
tumor es llamado metdstasis.

Los nifios con cdncer pueden hacer muchas cosas
normales. Aunque pueden estar muy enfermos, van a
la escuela. Pueden estar cansados o agotarse
fdcilmente, pero ellos ain pueden ir de paseo, ver
peliculas y asistir a fiestas. Aln les gusta hacer las
mismas cosas que hacian antes de estar enfermos.

Mds y mds nifios y adolescentes sobreviven al cancer
cada afio.

SABER MAS SOBRE EL CANCER

Las pruebas médicas son necesarias para asegurarse
de que un nifio tiene cdncer. Si un paciente tiene
sintomas (pistas que le dicen al doctor que anda mal
contigo), el doctor puede ordenar rayos - X y
pruebas de sangre. Si se sospecha que el problema
es cdncer, el doctor probablemente recomendard
ver un oncélogo.

Un oncélogo es un doctor que trata a los pacientes
con cdncer. El oncélogo o el cirujano pueden requerir
una biopsia. Esto significa que el o ella tomard una
pieza de tejido del drea afectada. El tejido puede
ser puesto bajo el microscopio para mirar las
células cancerosas. Entre mds pronto el cdincer es
encontrado y comienza el tratamiento, el paciente
tiene mayores oportunidades de recuperarse.

¢COMO SE TRATA EL CANCER?

El tratamiento elegido para una persona con cdncer
depende de dos cosas:

1)  El tipo de cdncer (la clase de células anormales
que causan el cdncer).

2) El estadio del tumor (significa si éste se ha
esparcido y que tanto lo ha hecho).

CIRUGEA

Algunas personas con cdncer necesitan una cirugfa.
La cirugia es una forma mds del tratamiento del
cdncer, esta es una operacién para remover la
enfermedad.

QUIMIOTERAPIA

La quimioterapia es el uso de medicamentos
anticancerosos para tratar el cdncer. Estas
medicinas son usualmente dadas a través de una
linea intravenosa, también llamada IV, o como
pastillas. Una IV es un delgado tubo que es puesto
en el cuerpo del nifio (usualmente en una vena en el
brazo). Este tubo estd conectado con una bolsa que
contiene la medicina. La medicina fluye desde la
bolsa hasta la vena del nifio. Esto pone la medicina en
la sangre del paciente y los medicamentos pueden
ser transportados a diversas dreas del cuerpo.
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