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Afrontamiento de los padres de nifios con cancer

Capitulo primero
Introduccién

El afrontamiento es definido por Lazarus y Folkman (1986), como un
conjunto de aquellos esfuerzos cognoscitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas
externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes
de los recursos del individuo (Rueda y Aguado, 2003) Simultaneamente, se
define al cancer como una enfermedad de origen multifactorial que se
desarrolla tras largos periodos de latencia. En todas las edades, el cancer es
el resultado final de la interaccion de dos clases de determinantes, el
genético (endoégeno) y el ambiental (exdégeno) (Ferris, Tortajada, Ortega,
Lépez y Alifio, 2004)

El cancer ataca al 25% aproximadamente de los nifios en el mundo y sus
principales tipos en la infancia son: leucemia, linfomas (hodgkin y no
hodgkin), tumores cerebrales, neuroblastomas, retinoblastomas, tumor de
Wilms osteosarcoma, tumor de Ewing y Rabdomiosarcoma (Lépez,

Montesdeoca y Rodriguez, 2003)
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A partir de estas variables se realizé el siguiente estudio descriptivo de
caracter empirico en donde se describié el afrontamiento de padres con la
enfermedad de cancer en sus hijos analizando generalidades de las variables
afrontamiento 'y cancer infantii conceptualizadas anteriormente y
describiendo algunas de las etapas por las cuales pasan usualmente los
padres ante este hecho.

Este analisis se llevd a cabo en una fundaciéon llamada Fundacion
Esperanza de vida FUNDEVIDA ubicada en la ciudad de Cartagena —
Colombia. Esta fundacion fue creada hace 2 afios, como proyecto de practica
de una estudiante de psicologia de una universidad de la ciudad, con el fin de
brindar atencion hospitalaria a los niflos con cancer de escasos recursos, que
llegaban al hospital Napoledn Franco Pareja de donde eran remitidos a esta
fundacién. Igualmente, FUNDEVIDA busca brindar apoyo a los padres de
estos infantes en todos sus aspectos, principalmente en el area psicolégica y
emocional con el fin de mejorar su calidad de vida.

Para los investigadores fue de vital importancia realizar este estudio,
porque permitié tener una descripcion detallada de las diferentes respuestas
de los padres ante el cancer de sus hijos infantes. Ademas al llevar a cabo
este analisis, se obtuvo una vision mas clara, profunda y argumentada sobre
este tipo de afrontamiento, permitiendo asi a diferentes profesionales del

area de la salud conocer esta problematica.
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Justificacion

En este analisis descriptivo se pretende conocer las distintas respuestas
asociadas a las estrategias con la que los padres afrontan el cancer en sus
hijos.

La importancia que implica este estudio esta dada por la oportunidad de
mostrar a través de la descripcién de la situacién en la ciudad de Cartagena,
los procesos que cada familia esta viviendo, teniendo en cuenta la
particularidad en cada uno de sus hijos desde las variables de edad, tipologia
de cancer y los aspectos socioeconémicos.

El cancer pediatrico continua siendo la principal causa médica de muerte
en los primeros 20 afios de vida. Ademas, los fallecimientos por cancer
pediatrico constituyen el 5% de afios potenciales de vida perdidos para el
conjunto de pacientes con cancer entre los 0-70 anos, siendo solamente
superado en este aspecto por el cancer de mama. No obstante, las mejoras
en el tratamiento del cancer pediatrico no se han acompanado de avances
similares en la etiologia del cancer, siendo todavia desconocidas la mayoria
de causas medioambientales de las principales neoplasias pediatricas. Ello
se debe a varias circunstancias, entre las cuales se destacan: a) baja
prevalencia de los canceres pediatricos; b) origen multifactorial; c) periodos
de latencia excesivamente largos; d) dificultades de los estudios
epidemioldgicos (caracterizacion y cuantificacion de las exposiciones

preconcepcionales. concepcionales, transplacentarias y posnatales,
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identificacion de factores confundidores, seguimiento indefinido, etc.); e)
deficitaria formacion profesional en salud medioambiental pediatrica, y f)
minimos o nulos presupuestos

publicos o privados para financiar equipos de investigadores
multidisciplinarios. Ferris et al., (2004).

Las estadisticas sefialan que en los Estados Unidos, el cancer infantil, a
pesar de los avances conseguidos en los ultimos afios, continua siendo la
segunda causa de mortalidad en los nifios, tan solo superada por los
accidentes. En el 2005, existen en promedio 9.510 casos de cancer en nifios
entre 0 y 14 afios (American Cancer Society, 2005).

En Colombia no existen datos precisos acerca del numero de casos de
nifos con cancer, solo se encuentran estadisticas generales de hombres y
mujeres las cuales sefalan, que la incidencia calculada para todos los tipos
de cancer fue de 223,3/100.000 en hombres y 212,9/100,000 en mujeres
entre el afio 1995 y 1999, que son las ultimas cifras especificas y validas con
las que cuenta el Instituto Nacional de Cancerologia (Pifieros y Murillo, 2004)
Infiriendo los investigadores en que cierto porcentaje, aunque poco
significativo, corresponde a nifios y nifias del pais.

Apoyandose los investigadores en estas cifras, consideran de vital
importancia la realizacion de este analisis desde muchas perspectivas, en
primer lugar a FUNDEVIDA, le permitira por un lado mostrar la labor que aqui

se lleva a cabo y por otro evaluar el trabajo y apoyo que se le estan
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suministrando a los padres de los nifios que ellos reciben y asi implementar
las medidas necesarias para mejorar las deficiencias o profundizar mas en la
labor que desempenan.

Por otra parte para Cartagena, seria muy productivo contar con estas
descripciones detalladas, ya que podrian generarse planes de intervencion
que complementaran la labor de la fundacion, incrementado asi el apoyo a
los padres y repercutiendo directamente en el proceso de la enfermedad de
sus hijos.

Para Colombia, la importancia estaria dada por el hecho de contar con
caracteristicas especificas sobre el afrontamiento en los padres de nifios con
cancer, permitiendo al Ministerio de Proteccion Social, promover el desarrollo
de analisis en todas las ciudades del pais y obtener especificaciones claras y
concisas al respecto, que le permitan implementar planes de accién en todo
la poblacion.

Por ultimo se considera que este tipo de estudio permite analizar el rol
que estd desempefiando el psicdlogo de la salud en el manejo del
afrontamiento de padres de nifios con cancer, determinando debilidades y
fortalezas en su desempefio, dando la oportunidad de generar estrategias de

mejora y profundizacién en su hacer profesional.
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Objetivos
Objetivo General
Identificar las respuestas de afrontamiento de 10 padres de nifios con cancer
que asisten a la Fundacion Esperanza de Vida FUNDEVIDA de la ciudad de

Cartagena de Indias (Colombia) para manejar la vida familiar

Objetivos Especificos

Describir las caracteristicas sociodemograficas de los padres de nifios con
cancer pertenecientes a la poblacion seleccionada.

Identificar si estan presentes el mantenimiento de la conformacion
familiar, la comunicacién, y una vision optimista de la situacion, en los padres
pertenecientes a la muestra

Identificar si durante la enfermedad del nifio se ha mantenido el apoyo

social, la autoestima y la estabilidad psicoldgica en los padres.
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Capitulo segundo
Afrontamiento de la enfermedad por parte de los padres de nifios con
cancer
Consideraciones Introductorias

El afrontamiento, es una variable objeto de estudio en el campo de la
psicologia durante mas de cincuenta afos, constituye un tema de gran
actualidad con un volumen creciente de investigaciones en el marco de los
estudios del estrés (Rueda y Aguado, 2003)

La bibliografia revela la gran diversidad de areas de la vida humana en la
que se ha estudiado el afrontamiento, constituyendo un concepto central en
el area de la salud Rueda et al., (2003)

Las primeras investigaciones sobre afrontamiento se llevaron a cabo a
partir de la segunda guerra mundial, en donde los investigadores se
interesan por conocer los factores influyentes en las respuestas de
resistencia o debilidad frente a las situaciones amenazantes generadas por la
guerra (sefialan Grinker y Spiegel, 1945) (Brown, Freeman, Brown, Belar,

Hersch, Hornyak; Rickel, Rozensky, Sheridan y Reed, 2002)
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Estos primeros estudios fueron profundizados por Caplan entre 1964 vy
1974 en lsrael, luego de la segunda guerra mundial; observando las
consecuencias psicolégicas que manifestaban las personas luego de haber
estado sometidas a este acontecimiento amenazante, Caplan fue
impresionado por la capacidad de resistencia en la salud mental que algunos
individuos presentaban a pesar de los acontecimientos recientes, él sefald
dos factores determinantes; uno un aspecto relacionado con uno mismo vy el
otro relacionado con la interaccién social Brown et al., (2002)

Esta misma interaccion se reflejo en el trabajo de Kelly (1966) y Sarason
(1974), quienes teorizaron que el bienestar de la gente dependia del acceso
a los recursos que le ofreciese el medio. De hecho, la interaccion social,
segun Kelly (1966), era la alternativa mas eficaz entre las personas y sus
ajustes. Para Sarason (1974), cuando la gente perdia en sentido psicologico
el acceso a los recursos y a la ayuda de la comunidad, se volvia mas
vulnerable al impacto de la tensiéon Brown et al., (2002).

Mas adelante en otras investigaciones de Berkman y de Syme (1979) se
acentud la importancia critica de la interaccion social, particularmente en el
mantenimiento de la salud. En comparaciones entre los sobrevivientes y los
que murieron, fue observado que siendo casado, teniendo amigos y
parientes cercanos, siendo un miembro de la iglesia, y participando en
grupos informales y formales fueron mas bajas las tarifas de la mortalidad

(Brown et al. 2002).
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Simultaneamente, Nuckolls, Cassel, y Kaplan (1972) citados por Brown et
al. (2002), encontraron que la combinacién de alta tension y de una carencia
de recursos psicosociales estaba directamente relacionada con los riesgos
psicoldgicos y los riesgos en la salud fisica maternal e infantil.

A partir de todas estas investigaciones iniciales, realizadas entre los anos
60 a 80 se han ido implementando otra serie de factores influyentes en el
afrontamiento a situaciones, el bienestar, uno de los mas relevantes en el
contexto histérico es la auto eficacia, como componente de la autoestima, la
cual ha recibido una gran atencién de la investigacion; segun lo indicado por
Skinner, las situaciones amenazantes se relacionan tipicamente con el
control percibido y no objetivo, y se asocian directamente con la auto eficacia
como agente de control (Brown et al., 2002).

La auto eficacia era inicialmente considerada una vision propia hacia un
desafio especifico, tal como la capacidad de acercarse a una serpiente o a
un tipo dado de situacion social (Brown et al., 2002).

Sin embargo, otras investigaciones han ampliado esta perspectiva y
también han considerado un sentido generalizado de la auto eficacia, las
personas con esta disposicion o rasgo suelen tener una mayor capacidad de
ejercitar influencia acertada sobre su ambiente y la realizacion de sus metas,
la auto eficacia se ha relacionado con un bienestar fisico y emocional mas
positivo y se ha mostrado como la relacion existente entre la resistencia

anticipada frente a molestias tanto de menor importancia como a grandes
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tragedias, es decir que esta influye directamente en la determinacion
personal para la accién, lo que implica la certeza de disponer de la eficacia
para actuar (Bandura, 1987); y requiere una improvisacion constante de
habilidades que permitan dominar las circunstancias continuamente
cambiantes del medio, la mayoria de las cuales estan constituidas por
elementos ambiguos, impredecibles y muchas veces percibidas como
estresantes (Vinaccia, Contreras, Restrepo, Cadenas y Anaya, 2004).

Otros de los factores que han influido en el afrontamiento son el
optimismo; en cuanto al optimismo. Scheier y Carver (1985, 1992) han
estudiado este recurso y encontraron que la gente con optimismo tiende a
experimentar un sentido mas favorable de bienestar y manejar mejor la
tensién ademas, se ha demostrado en investigaciones que los pacientes que
anticipadamente a una cirugia, son mas optimistas se recuperan mas
rapidamente. Estos resultados se aplicaron a los niveles fisiologicos vy
sintomaticos, demostrando la gran influencia positiva que este factor tiene en
la salud (Brown et al., 2002).

Por otro lado, otros estudios realizados mas a fondo acerca de la
autoestima, demostraron que los niveles altos en esta, generarda mejores
interpretaciones a los acontecimientos de la vida y una menor amenaza ante
situaciones estresantes, generando una mejor resistencia (Rosenberg, 1965,

y Brown et al., 2002).

10
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Se encontrd, el desarrollo historico del afrontamiento ligado muy
directamente a la conceptualizacion del estrés y relacionado con distintos
enfoques; se dice que el afrontamiento estuvo delimitado por dos tendencias,
la primera formada por los estudiosos del estrés seguidores del modelo
homeostatico de Selye (1956/1976, 1983), que comparten una
conceptualizacion objetiva del estrés, ya sea entendido éste como respuesta
a un estimulo nocivo o como estimulo estresor en si mismo (Rueda y
Aguado, 2003).

La segunda linea de desarrollo participa de una progresiva subjetivacion
de la realidad del estrés que, iniciaba en la teoria psicoanalitica del ego y en
los primeros trabajos sobre el estrés psicolégico (Grinker y Spiegel, 1945;
Janis, 1958), encuentra su mayor exponente en el circulo de Lazarus (1966)
con la formulacion del modelo cognitivo del estrés. En esta linea se incluyen
aquellos autores que resaltan el papel de la valoracién cognitiva en la
concepcion del estrés y reconocen la importancia de las diferencias
individuales en la forma de valorarlo y afrontarlo (Cofer y Appley, 1964; Cox,
1978; McGrath, 1970; Cohen y Lazarus, 1973; Lazarus y Folkman, 1986;
citados por Rueda y Aguado, 2003).

Por su parte, Aldwin (1994) distingue cuatro enfoques tedricos en el
estudio del afrontamiento en funcion de los factores intervinientes en los que

se hace mas hincapié:

11
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a) Enfoque centrado en la persona, que agrupa los estudios
psicoanaliticos, que ponen el énfasis en el afrontamiento como factor
regulador de la emociones y reductor de la ansiedad (Menninger, 1954;
Shapiro, 1965; White, 1974; Haan, 1977; Vaillant, 1977), los tedricos del
rasgo que abordan el estudio del afrontamiento desde la teoria de la
personalidad (Rei-chard, Livson y Peterson, 1962; Millon, 1982; Wortman vy
Silver, 1989) y las investigaciones sobre los estilos de percepciéon (Byrne,
1964; Averill y Rosenn, 1972; Kahneman, 1973; Petrie, 1978; Miller, 1980;
Mullen y Suls, 1982; Miller y Mangan, 1983, citados por Rueda y Aguado,
2003).

b) Enfoque basado en la situacién, que defiende la importancia del
contexto en la determinacién de la eleccion de las estrategias de
afrontamiento. Esta perspectiva se ha derivado del estudio de las respuestas
de adaptacion a desastres o0 sucesos vitales mayores, desarrollado
empiricamente y sin un cuerpo tedrico consolidado. Como ejemplos de este
enfoque pueden sefialarse los estudios de Lifton (1968), Erikson (1976) y los
incluidos en la revision realizada por Mattlin, Wethington y Kessler (1990),
que clasificaban las situaciones en funcion del tipo de estresores presentes
con el objetivo de encontrar un patrén de afrontamiento caracteristico a cada
una de ellas (Rueda y Aguado, 2003).

c) Enfoque interactivo, que considera que lo que determina el

afrontamiento es la conjuncibn de la persona y su ambiente. Su

12
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unidireccionalidad ha sido actualmente superada y se le critica porque
conlleva argumentaciones circulares que no han ofrecido explicaciones
satisfactorias (Rueda y Aguado, 2003).

d) Enfoque transaccional, caracteristico del modelo cognitivo del estrés
del grupo de Lazarus, que aborda el estudio del afrontamiento desde la
interrelacion entre la persona, la situaciéon y el afrontamiento, como una
trilogia que se influye mutuamente (Pearlin y Schooler, 1978; Folkman y
Lazarus, 1980; Billings y Moos, 1981b; Moos y Billings, 1982; Stone y Neale,
1984, citados por Rueda y Aguado, 2003).

Snyder (1999), en una revision reciente sobre el tema, sefala como al
predominio que durante veinte anos (1960-1980) tuvo el modelo cognitivo del
estrés y el enfoque situacional en el estudio del afrontamiento, le ha seguido
una fuerte defensa de las diferencias individuales y el estudio del
afrontamiento desde las teorias de la personalidad, la psicologia social y
clinica. Ese debate sobre el afrontamiento como rasgo de personalidad o
como respuesta a las variables situacionales ha estado de fondo en todo el
desarrollo tedrico del afrontamiento y, segun este autor, el estudio actual del
afrontamiento estd dominado por el paradigma de las diferencias
individuales. Entre los autores que defienden el estudio del afrontamiento
integrado en la personalidad cabe sefalar a Maddi (1990), Pennebaker,
Colder y Sharp (1990), Endler y Parker (1990, 1993), Lehr y Thomae (1993) y

Pelechano (1992, 1997, 1999) citados por Rueda y Aguado, 2003).

13
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Conceptualizacion del Afrontamiento segun distintos enfoques

La diversidad en la evolucion tedrica del afrontamiento ha dado lugar a
multiples definiciones de este constructo. Asi, desde los planteamientos
tradicionales afines al modelo biologicista de Selye (1983), el afrontamiento
hace referencia a aquellos actos que controlan las condiciones aversivas del
entorno y disminuyen el grado de perturbacion psicofisiolégica producida por
éstas. Algunos autores han criticado el enfoque reduccionista de esta
concepcion, dado que no explica la complejidad de la conducta humana de
afrontamiento, no considera las variables cognitivo-emocionales y se centra
en conceptos como el nivel de activacion producido ante una situacion
peligrosa o nociva (Lazarus y Folkman, 1986; Endler y Parker, 1990;
Aldwin,1994). Desde este modelo se mide principalmente la respuesta
psicofisiologica al estrés y se limita el estudio del afrontamiento a la conducta
de huida y de evitacién (Rueda y Aguado, 2003).

El modelo psicoanalitico aborda el afrontamiento incluyendo en un
concepto de naturaleza reactiva el conjunto de pensamientos y acciones que
conducen a la solucién de los problemas y reducen el grado de estrés.
Aunque, como senalan Lazarus y Folkman (1986), la aportacion de este
modelo consiste en introducir variables mediadoras en la relacion entre el
individuo y el entorno, su concepto de afrontamiento se centra
exclusivamente en la persona, no contempla las variables cognitivas y

descuida las variables del entorno. Los representantes de esta corriente

14
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distinguen entre el afrontamiento y los mecanismos de defensa, y establecen
jerarquias entre los procesos utilizados por la persona para manejar el
entorno (Menninger, 1954; Haan, 1977; Valliant, 1977). Desde esta
perspectiva, el afrontamiento incluye los procesos mas organizados o
maduros del yo, se identifica con el éxito en el control del entorno y la
conducta adaptativa y estd muy vinculado a planteamientos clinicos
centrados en la psicopatologia (Rueda y Aguado, 2003).

La progresiva inclusion de las variables mediadoras en los procesos de
manejo del estrés y la creciente atencion prestada a las variables cognitivas
han sido elementos clave en el desarrollo conceptual del afrontamiento. De
hecho, uno de los mayores desarrollos teéricos del afrontamiento surge del
modelo cognitivo del estrés desarrollado por Lazarus y sus colaboradores a
partir de las investigaciones desarrolladas en el Berkeley Stress and Coping
Project en los afios setenta. Desde este modelo el afrontamiento se define
como “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas
externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes
de los recursos del individuo” (Lazarus y Folkman, 1986, y Vinaccia, Tobdn,
Sandin y Martinez, 2001).

Lazarus y Folkman (1986) destacan entre las caracteristicas del
afrontamiento: un abanico temporal amplio, que abarca la situacion presente,

pasada y la anticipacién de una situacién estresante futura; un caracter

15
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globalizador que incluye tanto las defensas como las estrategias de
afrontamiento; una naturaleza interactiva entre la persona y el entorno, un
caracter dinamico y su independencia de los resultados. Se describe el
afrontamiento en funcién de lo que una persona hace o piensa y no en
términos de la adaptacion o el control de la situacién (Rueda y Aguado,
2003).

Desde una perspectiva integradora, Pelechano (1992) propone una
concepcion amplia que entienda las estrategias de afrontamiento como
habilidades o competencias de personalidad, integrandolas en un modelo de
inteligencia socio-cultural, dentro de un modelo de parametros. Estas
habilidades de personalidad se relacionan tanto con la dimension de
articulacion de medios para logro de fines de Spivack, Platt y Shure (1975),
como con el concepto de competencia (Goldfried y D’Zurilla, 1969), la
capacidad de solucién de problemas (D'Zurilla y Nezu, 1982; Heppner y
Peterson, 1982), las conductas antidepresivas (Rippere, 1976), la fortaleza
personal (Kobasa, 1979) y los denominados recursos aprendidos
(Meichembaum, 1977; Rosenbaum, 1980). En una linea similar, existen
trabajos que acercan el afrontamiento al concepto de competencia (Miner,
Day y Nafpaktitis, 1989) y de inteligencia social (Ruisel, 1993, citado por
Rueda y Aguado, 2003).

Sin embargo, y a pesar del volumen de investigaciones sobre el

afrontamiento, son muchas las dificultades para su insercién dentro de un
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modelo global coherente y existen grandes carencias tedricas vy
metodoldgicas por resolver (Pelechano, 1992; Aldwin, 1994a; Zeidner y
Endler, 1996; Snyder, 1999). En este sentido, Eckenrode (1991) ha llegado a
afirmar que el afrontamiento no es un constructo uUnico, sino un
metaconstructo que abarca numerosos fendmenos (Rueda y Aguado, 2003).
Tipologia del afrontamiento

Para contrarrestar el malestar producido por una emocion desagradable,
las personas cuentan con diversos mecanismos de control emocional, a
estas estrategias se refiere el afrontamiento, el cual puede que cambie la
situacion que provoca la emocion, o bien intenta reducir la intensidad de esa
reaccion emocional (Cano, De la Rosa, Tobal, Sirgo, Pérez y Garcia, 2000)

Al parecer aquellos que han estudiando la multiplicidad de formas en que
las personas responden han encontrado, ciertos grupos. Aunque todos los
individuos pueden utilizar diferentes estrategias en diferentes situaciones vy
momentos de la vida, algunas las utilizan con mas frecuencia y otras menos.
Algunas estrategias estan mas centradas en resolver los problemas, otras
son formas mas emocionales para afrontarlos. Las estrategias emocionales
pueden tener diferentes grados de funcionalidad, de modo algunas de ellas
favorecen que los individuos puedan responder mas efectivamente a las
demandas internas y externas, y otras que son mas bien respuestas menos

funcionales Jaime,(1998).
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Existen 3 tipos estrategias de afrontamiento planteadas por Jaime,
(1998); las cuales son:

Estrategias centradas en el problema:

1.- Afrontamiento Activo

2.- Planificacion

3.- Supresion de Actividades Competitivas

4.- Afrontamiento Demorado

5.- Apoyo Social Instrumental

Estrategias Centradas en la Emocion:

6.- Apoyo Social emocional

7.- Aceptacion

8.- Apoyo en la Religion

9.- Reinterpretaciéon Positiva y Crecimiento

Estrategias Centradas en la Emocion Menos Funcionales

10.- Concentracion y Desahogo de la Emociones

11.- Liberacion Conductual

12.- Liberacién Cognitiva

13.- Negacion

14.- Liberacién hacia las drogas

Las estrategias centradas en el problema plantean segun el afrontamiento

activo que: todos los pasos activos para tratar de cambiar las circunstancias
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estresoras o aminorar sus efectos incluye iniciar la accién directa
incrementando los esfuerzos personales.

La planificacién conlleva a pensar acerca de como afrontar el estresor,
incluye pensar en todas las estrategias y pasos posibles para obtener una
mejor aproximacion al problema. Es una actividad focalizada sobre el
problema, pero es conceptualmente diferente a ejecutar directamente la
accion.

Supresion de actividades competitivas: implica dejar otros proyectos de
lado para evitar llegar a distraerse con eventos que impidan tratar con el
estresor.

Restriccion del Afrontamiento: se ha considerado como una respuesta
necesaria y funcional al estrés. Conlleva a esperar hasta la oportunidad
apropiada para actuar, y no de forma prematura. (Para planificar el
afrontamiento activo)

Busqueda de apoyo social por razones instrumentales: Es la busqueda de
consejo, asistencia o informacion relacionada con el estresor.

Las estrategias centradas en la emocion plantean desde el punto de vista
de la busqueda del apoyo emocional por razones emocionales que es la
busqueda de soporte moral, simpatia y comprensiéon. Los autores sefalan
que aun cuando conceptualmente la busqueda de apoyo social instrumental

y emocional son diferentes, en la practica suelen darse simultaneamente.
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Reinterpretacion positiva y crecimiento: Su objetivo es el de manejar el
distrés emocional mas que tratar con el estresor. No obstante, el valor de
esa tendencia no se limita a la reduccion del estrés, mediante ella se puede
construir una transaccion menos estresante en términos que deberia llevar a
la persona a intentar acciones de afrontamiento mas centradas en el
problema.

Aceptacion: Es una respuesta funcional de afrontamiento. Ocurre, en una
primera aproximacion, en aquella persona que tiende a aceptar la realidad de
la situacion estresante e intenta afrontar o tratar la situacion.

Volcarse hacia la religion : puede ser visto como una estrategia ya que
puede servir como apoyo emocional para muchas personas. Es el vehiculo
para algunas personas en el logro posterior de una reinterpretacion positiva y
el uso de estrategias mas activas de afrontamiento.

Las estrategias de afrontamiento centradas en la emocién, menos
funcionales plantea que la negacion implica ignorar el estresor. Puede en
ocasiones, reducir el estrés y favorecer el afrontamiento. Suele surgir de una
primera aproximacion al evento estresor y puede ser util en un periodo de
transicion, pero de mantenerse, impide una aproximacion activa.

Concentracion y Desahogo de emociones: es la tendencia a centrarse en
todas las experiencia negativas y exteriorizar esos sentimientos. Este
comportamiento puede resultar funcional en un momento especifico de

mucha tension, pero centrase en esas emociones por largos periodos de
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tiempo pueden impedir las adecuada adaptacion o ajuste, pues distrae a los
individuos de los esfuerzos de afrontamiento activo.

Liberacion conductual: Implica disminuir el esfuerzo para alcanzar los
objetivos en los cuales el estresor interfiere.

Liberacion mental: Generalmente ocurre previo a la liberacién conductual.
Consiste en hacer un conjunto de actividades para distraerse y evitar pensar
en la dimension conductual o en la meta con la cual el estresor interfiere. La
tactica se ve reflejada en el uso de alternas como ver TV, dormir, etc.

Liberacion hacia las drogas o el alcohol: Implica el uso de alcohol o
drogas para evitar pensar en el estresor.

Las estrategias de afrontamiento centradas en el problema son mas
efectivas para la resolucion de problemas en la mayoria de las éareas y
circunstancias de la vida

La investigacion sefiala que los individuos que utilizan estrategias de
afrontamiento centradas en el problema y estrategias emocionales mas
funcionales se adaptan mejor por lo que pueden obtener mayor éxito:
académico, laboral,.

En cuanto a la salud fisica las estrategias de afrontamiento centradas en
el problema y emocionales funcionales se vinculan con la salud integral;
mientras la investigacibn ha encontrado asociaciones entre el uso de

estrategias emocionales disfuncionales y algunas enfermedades fisicas.
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Soler, (1996) hace referencia a (Lazarus, 1982; Lazarus y Launier, 1973).
quien sefiala que las estrategias de afrontamiento operan para disminuir los
sentimientos de perturbacion asociados con la amenaza. Cuando mas se
reducen los efectos negativos podemos decir que el proceso de
afrontamiento es mas efectivo. A este respecto, se ha subrayado que las
formas en que la gente afronta el estrés pueden ser incluso mas importantes
en el funcionamiento psicosocial, que la frecuencia o severidad de los
mismos episodios de estrés.

Otra literatura sefala que estas estrategias de afrontamiento son
actividades que los seres humanos desarrollan, bien de tipo cognitivo o de
tipo conductual, que pueden ir encaminadas a modificar la situacion que
provoca la emocion o a reducir la intensidad de la reaccion emocional
(Lazarus y Folkman, 1986). Existen muchas clasificaciones y tipos de
afrontamiento, uno de ellos es el llamado estilo represivo de afrontamiento.
La formulacién inicial de Freud de 1915 sobre defensas inconscientes se
centr6 en la represibn en la memoria de sucesos especificos. En
formulaciones posteriores, el concepto de represion se refiere a la inhibicion
de la capacidad para experimentar emociones (Weinberger, 1990) (Cano, De
la Rosa, Tobal, Sirgo, Pérez y Garcia, 2000)

Otras concepciones tedricas, sin embargo, han orientado sus estudios
hacia la identificacion de posibles rasgos de personalidad que podrian estar

incrementando la habilidad del individuo para manejar situaciones
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amenazantes (Folkman y Lazarus, 1985). También ha sido estudiado como
defensa perceptual (Bruner y Postman, 1947 a; 1947b); estilo de
afrontamiento (Weinberger et al.,, 1979), etc. El control o represion de
experiencias emocionales desagradables para eliminar un malestar
importante, puede tener consecuencias peligrosas para el individuo (Cano,
De la Rosa, Tobal, Sirgo, Pérez y Garcia, 2000).
Afrontamiento en Salud

Analizando el valor y la importancia del afrontamiento en la salud, se
encuentra que esta dado, a partir de la consideracion de que éste constituye
una respuesta humana ante situaciones estresantes, que en caso concreto
de la salud seria una enfermedad, la cual segun el modelo cognitivo del
estrés estaria determinada por dos funciones principales: por un lado la
resolucion del problema ante la enfermedad y por el otro el control de la
respuesta emocional que se tenga ante ésta. Estas dos funciones no son
excluyentes, ya que una misma conducta puede servir para varias funciones.
Asi, una estrategia puede centrarse en la solucion del problema y contribuir a
la vez al manejo de las emociones. De hecho, existe evidencia de que la
mayoria de la gente utiliza estrategias de afrontamiento que cumplen las dos
funciones simultaneamente (Folkman y Lazarus, 1980, y Rueda y Aguado,
2003).

Desde la perspectiva de la psicologia de la salud, el interés por el estudio

del afrontamiento radica especialmente en analizar la forma de enfrentarse a
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los procesos patoldgicos especificos, su desarrollo y sus sintomas (Rueda y
Aguado, 2003).

La evidencia ha demostrado que el afrontamiento tiene un papel
fundamental en la manera como se lleve a cabo el curso de una enfermedad
y la manera como un paciente responda a el tratamiento de la misma, es
decir es una variable importante en el desarrollo de enfermedades cronicas
que en este caso particular corresponderia al cancer (Rueda y Aguado,
2003).

Investigaciones han demostrado que el afrontamiento es un claro
mediador de la relacion entre la situacion estresante (diagndstico de cancer)
y el estado de salud que es asociado con los sintomas y signos de la
enfermedad, influyéndolo a través de las respuestas emocionales,
conductuales, fisioldgicas, hormonales e inmunolégicas (Rueda y Aguado,
2003).

Es necesario a partir de esta relacion entre el afrontamiento y el cancer,
enmarcar el objeto de este estudio, correspondiente al cancer infantil y
describir el proceso que se lleva a cabo dentro de este.

Incidencia del cancer

El cancer pediatrico continua siendo la principal causa médica de muerte

en los primeros 20 afios de vida. Ademas, los fallecimientos por cancer

pediatrico constituyen el 5% de afios potenciales de vida perdidos para el
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conjunto de pacientes con cancer entre los 0-70 afos, siendo solamente
superado en este aspecto por el cancer de mama (Ferris et al., 2004).

Igualmente las estadisticas en Espafa, sefialan que el cancer pediatrico,
tiene una incidencia anual de 13-15 casos/100.000 habitantes entre 0 y 19
anos de edad, aunque solo representa el 0,4 % (2 % si se excluyen los
canceres cutaneos) del total de cancer poblacional, esto origina un fuerte
impacto personal, familiar y social (Ferris et al., 2004).

Principalmente, es debido a tres factores: a) popularmente el cancer es
considerado como uno de los prototipos mas fidedignos de enfermedad muy
grave y potencialmente mortal; b) la mayor vulnerabilidad e inmadurez
anatémica y fisioldgica, e indefension social inherente a la época pediatrica, y
c) la alteracion del curso natural o biolégico establecido, saltandose la
generacion de los abuelos y de los padres (Ferris et al., 2004).

En los paises occidentales, la posibilidad de desarrollar un cancer antes
de los 20 anos varia ligeramente con el sexo. Un recién nacido varon tiene
un 0,32 % de probabilidad de desarrollar un cancer hasta la edad de 20 afos
( [1 1 de cada 300), y si es mujer es del 0,3 % (1 de cada 333). Las tasas de
incidencia del cancer infantil en Espafa oscilan entre 4 y 40 casos por cada
100.000 nifios. Actualmente la tasa de supervivencia de nifios afectados de
cancer en Espana es del 70%, segun los datos del Registro Nacional de

Tumores Infantiles. Esta cifra supone un incremento del 15% en la tasa de
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supervivencia en relacion a la de los afios ochenta (Ferris, Ortega, Macian y
Garcia, 2004).

De acuerdo con las estadisticas senaladas por el Instituto Nacional de
Cancerologia en el afio 2003 (ver tabla 1), el cancer mas comun en nifios
segun rango de edades es la leucemia, éstas ocupan el primer lugar en
frecuencia con el 33.3%(4) en nifios de 0-1, el 31.2%(98) en nifios de 0-14, y
un 29.5%(18) en nifios de 15-17 afos, para un total de 31.0% (120). Dentro
de esta clasificacién se observa que predomina la Leucemia Linfoblastica, la
cual es la de mayor incidencia dentro de este grupo, especificamente en el
rango de edades de 0-14 afios con el 26.4%. Dentro de la clasificacion Los
linfomas representan un 17.2% (54) en ninos de 0-14 y un 18.0 (11) en nifos
de 15-17 anos, para un total de 16.8 (65). El subtipo predominante en este
grupo es el Linfoma de Hodgkin con una incidencia de 8.9%(28) en nifos de
0-14, un 14.8% (9) en nifilos de 15-17 afios. Seguido a esto estan las
Neoplasias del SNC e intracaneanas e intraespinales mixtas, las cuales
representan una incidencia de 12.7% (40) en nifos de 0-14 y 3.3%(2) en
ninos de 15-17 afos, para un total de 10.9 % (42) siendo el mas comun el
Tumor Neuroectodermico Primitivo con un 5,4% (17) en nifios de 0-14. Los
tumores del Sistema Nervioso Simpatico representan un 25.0%(3) en nifios
de 0-1, un 3.2% (10) en nifios de 0-14 afos para un total de 3.4% (13). El
Retinoblastoma constituye un 16.7% (2) en nifios de 0-1, un 6.7%(21) en

ninos de 0-14 afos para un total de 5.9%(23). Los tumores renales
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representan un 8.3% (1) en nifos de 0-1, un 2.9%(9) en nifos de 0-14 anos,
para un total de 2.6%(10). Los Tumores Hepaticos(Hepatoblastoma)
representan una incidencia 1.0%(3) en edades de 0-14 afos, para un total de
0.8% (3). Los Tumores Oseos Malignos, representan un 7.0%(22) en nifios
de 0-14, un 13.1%(8) en nifios de 15-17 afos para un total de 7.8%(30).
Dentro de esta categoria es mas comun el Osteosarcoma con un 6.4% (20)
en nifnos de 0-14 y un 13.1% (8) en nifios de 15-17 afos para un total de
7.2%(28). Los Sarcomas de Partes Blandas representan un 8.3%(1) en nifos
de 0-1y 7.6%(24)en nifios de 0-14 y 19.7(12) en nifios de 15-17 afos, para
un total de 9.6%(37), dentro de esta categoria predomina el
Rabdomiosarcoma con un 8.3%(1) en nifios de 0-1, un 2.2%(7) en nifios de
0-14 anos y 3.3% (2) en nifios de 15-17 afos. Las Neoplasias Germinales
Trofoblasticas y otras Gonadales representan un 2.5%(8) en nifios de 0-14,
9.8%(6) en nifios de 15-17 anos, para un total 3.6%(14) siendo las mas
comunes las células gonadales germinales con un 2.5%(8) en nifios de 0-14
y un 8.2%(5) en nifios de 15-17 afos. Los Carcinomas y Neoplasias Malignas
Epiteliales representan un 4.5%(14) en nifios de 0-14 y un 6.6%(4) en ninos
de 15-17 afios, para un total de 4.7%(18), siendo los mas comunes Los
carcinomas no especificados con un 2.9%(9) en nifios de 0-14 y un 4.9%(3)
en nifos de 15-17 anos. Otras Neoplasias malignas y no especificadas

constituyen el 0.6% (2) en nifios de 0-14 anos, para un total de 0.5%(2). La
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Histiocitosis de las Células de Langerhans representa un 8.3%(1) en nifios de

0-1, 2.9 %(9) en nifios de 0-14 afos para un total de 2.6%(10).

Tabla 1.

Incidencia del Cancer en nifios. Instituto Nacional de Cancerologia (2003)

0-1 0-14 15-17 Total
Grupe diagnéstico =
No. %o No. Fo Na. o No. Yo
Leucemia linfocitica 2 16,7 53 26,4 15 246 100 258
Leucemia aguda no linfocitica 1 8,3 13 4.1 2 3,3 16 4.1
I. Leucemia Leucemia mieloide crénica 1 8,2 1 0,3 1 1,6 3 0,8
Leucemias no especificadas 0 0.0 1 0,3 0 0,0 1 03
4 33,3 98 31,2 15 29,5 120 31,0
Enfermeadad de Hod gkin 0 0.0 28 8.9 ] 14 .8 37 a6
Linfoma 0 0,0 a 2,9 0 0,0 9 2.3
Il. Linfomas y necplasias  |Linforma de Burkitt 0 0,0 15 4.8 [ 0,0 15 39
reticuloendateliales Meoplasias linforreticulares mixtas 0 0,0 1 0,3 1 1,5 2 05
Linfomas no especificados 0 0.0 1 0,3 1 1,6 2 05
0 0,0 54 17.2 11 18,0 65 16.8
Ependimoma 8] 0.0 (5] 1.8 1] 0.0 [5] 16
0N |asias del SNC [Astrocitoma 0 0,0 12 3,8 2 3,3 14 36
1 Neoplasias ce ® [Tumor neurcectodermico primitive 0 0.0 17 5.4 0 0.0 17 a4
intracraneanas e - =
intraespinales mixtas Ofros gliomas 0 0.0 3 1,0 [4] 0,0 3 0.8
Ofras neoplasias intracraneanas especificadas 0 0.0 2 0,6 [4] 0,0 2 05
0 0,0 40 12,7 2 3.3 42 10,9
V. Tumores del sistemna Meuroblastoma y ganglionsuroblastoma 3 25,0 10 3.2 0 0,0 12 34
nervioso simpatico 3 25,0 10 3.2 0 0,0 13 3.4
. Retinoblastoma 2 16,7 21 5,7 0 0,0 22 59
V. Retinoblastoma
2 16,7 21 6.7 1] 0.0 23 59
Tumor de Wilms, rabdoide v sarcoma de células claras 1 8,3 a 29 [4] 0,0 10 206
"/I. Tumores renales
1 8,3 9 2.9 0 0,0 10 2,6
il Tumores hepétiocs Hepatoblastoma 8] 0,0 3 1,0 0 0.0 3 0.8
0 0,0 3 1,0 0 0,0 3 0.8
Ostecsarcoma 8] 0,0 20 5,4 L&) 13,1 28 72
I Tumores dsecs Condrosarcoma 8] 0,0 1 0,3 0 0.0 1 03
malignos Otros tumores dseos malignos es pecificados ] 0,0 1 0,3 [a] 0,0 1 03
0 0,0 22 7.0 5 13.1 30 7.8
Rabdomicsarcoma y sarcoma embrionario 1 8,3 7 22 2 3,3 10 206
Elbrosamoma. neurcfibrosarcoma y otras necplasias o oo 5 16 1 16 & 16
I¥. Sarcomas de partes ficromato
blandas Ofros sarcomas de partes blandas especificadas 0 0,0 5 1,6 8 13.1 13 34
Ofros sarcomas de partes blandas no especificadas 0 0.0 7 22 1 1,6 8 2.1
1 8,3 24 7.6 12 19,7 37 9.6
. . Tumores de células germinales gonadales 0 0,0 8 25 =] 8,2 13 34
X. Neoplasias gemminales,
trofoblasticas y otras Ofras neoplasias gonadales malignas no especificadas [u] 0,0 o 0,0 1 1,6 1 03
lgonadales
0 0,0 & 2.5 ] 9.8 14 3.6
Carcinoma de |la corteza adrenal 8] 0,0 8] 0,0 1 1.6 1 03
. Carcinoma de tiroides 8] 0,0 1 0,3 0 0.0 1 03
e nomash Melanoma malian o 0 0.0 H 0.6 ] 0.0 2 05
necplasias malignas - - - -
= piteliales Carcinoma de la piel 0 0,0 2 0,6 0 0,0 2 05
Ofros carcinomas vy los no especificados 0 0.0 a 29 3 4.9 12 3.1
0 0,0 14 4.5 4 6,6 18 4.7
%Il Otras necplasias Ofros tumores malignos no especificados [i} 0,0 2 0.6 0 0,0 2 05
malignas v las no
especificadas 0 0,0 2 0,6 o 0,0 2 0,5
X1, Histiocitosis de las Histiccitosis de las c2lulas de Langerhans 1 8,3 a 29 4] 0,0 10 206
células de Langerhans 1 8.3 9 2.9 [i] 0,0 10 2.6
Total 12 100 314 100 61 100 38T 100

Fuente: Registro Institucional de Cancer - INC.

* 1CCC = International Childhood Cancer Classification (Clasificadon internacional del cancer en nifos).

En oftra

estadisticas sefialan la siguiente incidencia de los tipos de

infancia:

literatura

(www.salud.discapanet.es/cancer

infantil)  las

cancer en la
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Leucemias: 25%. Se curan aproximadamente el 80%. Afecta a la sangre.

Tumores del Sistema Nervioso Central: 20%.

Neuroblastoma: 7%

Linfoma no Hodgkin: 6%. Afecta a los ganglios linfaticos.

Tumor de Wilms: 6%. Afecta al rifion.

Enfermedad de Hodgkin: 5%

Numerosos tipos raros de tumores: resto.

Generalidades de cancer infantil

El cancer es un proceso genético que intenta agrupar y describir un
complejo y heterogéneo grupo de entidades patoldgicas en las cuales el
denominador comun es la proliferacion celular incontrolada, la diferenciacion
anoémala, la invasion de los tejidos vecinos y la capacidad de metastatizar
(www.lavidasigue.com/tumores pediatricos/0.2htm)

Otras revisiones postulan la siguiente informacion: El cancer es una
enfermedad de origen multifactorial que se desarrolla tras largos periodos de
latencia. En todas las edades, el cancer es el resultado final de la interaccion
de dos clases de determinantes, el genético (enddgeno) y el ambiental
(exdgeno) . A su vez, cada determinante esta constituido por una extensa
gama de factores de riesgo cancerigenos, siendo la mayoria de ellos
desconocida. Ademas, cada factor de riesgo puede agrupar a diversos
agentes cancerigenos, como sucede con el humo de combustion del tabaco

que contiene 55 sustancias quimicas cancerigenas diferentes.
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Aproximadamente, se estima que los factores ambientales estan asociados
al 98-99 % de todos los canceres y al 85-96 % de los desarrollados durante
la época pediatrica (Ferris et al., 2004).

En otra literatura se describe que las células cancerosas son células que
han sufrido un cambio y por lo tanto no cumplen sus funciones correctamente
en el organismo y se reproducen sin control. El aumento de estas células
enfermas ocupa el lugar de las sanas y normales, destruyéndolas. Debido a
este aumento en algunos tipos de cancer observamos un crecimiento
anormal llamado tumor. Existen dos tipos de tumores; Los benignos: la
reproduccion de las células es descontrolada pero no tienen capacidad de
invadir otras areas del organismo, y los malignos o canceroso: tienen
capacidad de invadir otras partes del cuerpo, dando lugar a lo que se llama
metastasis: una o varias células cancerosas se desprenden del tumor
original, entran en la sangre y se depositan en otro lugar, dando origen a un
nuevo tumor (www.salud.discapanet.es/cancer infantil).

En relacién con la oncogénesis de los tumores pediatricos pueden
diferenciarse varias posibilidades:

Una es la oncogénesis preconcepcional, en la cual agentes quimicos o
fisicos serian responsables de alteraciones genéticas precigoéticas. En este
concepto deben incluirse los canceres familiares o hereditarios, como es el
caso del retinoblastoma familiar, en el cual los supervivientes trasmiten el

gen supresor deleccionado a su descendencia.
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Otro aspecto es el de la oncogénesis trasplacentaria, puesta de
manifiesto hace mas de treinta anos al comprobar la aparicion de
adenocarcinoma de vagina en hijas adolescentes de madres que fueron
tratadas durante su embarazo con dietilestilbestrol.

La oncogénesis postnatal estaria relacionada con la exposicién a agentes
diversos (www.lavidasigue.com/tumores pediatricos/0.2htm).

El cancer en la infancia presenta unas caracteristicas especiales, como
son los tipos histolégicos, no comunes con los del adulto, y la buena repuesta
al tratamiento, condicionada especialmente por su quimiosensibilidad, asi
como su alta tasa de supervivencia. (www.lavidasigue.com/tumores
pediatricos/0.2htm)

Tipologia y tratamiento de cancer infantil

La leucemia: es la proliferacion de células cancerigenas en la sangre. En
la leucemia aguda, la enfermedad se adelanta repentinamente y consigue
muy rapidamente si no se trata. La mayoria de las leucemias de la nifiez son
agudas. La leucemia crénica es generalmente mas suave en el comienzo y
evoluciona lentamente (www.nci.nih.gov/espafol/pdg/tratamiento pediatrico).

Los tipos de leucemia mas comunes en la nifiez son la mieloblastica y la
linfoblastica y ambas pueden ser agudas o cronicas.

Leucemia mieloblastica aguda (LMA): tiene una baja incidencia en nifos
(entre el 15-20 % de todas las leucemias en nifios menores de 15 afios).

Ciertos sindromes constitucionales y hereditarios predisponen a la aparicion
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de LMA, como el sindrome de Down, la anemia de Fanconi, el sindrome de
Bloom, el sindrome de Kostmann y la anemia de Blackfan-Diamond (L6pez,
Montesdeoca y Rodriguez, 2003).

Leucemia mieloblastica crénica: es una enfermedad que progresa
lentamente, en la cual muchas células blancas de la sangre se ubican en la
médula, es también llamada leucemia granuloide crénica. Ocurre a veces en
adolescentes pero casi nunca afecta a nifos. Afecta mas comunmente
adultos y solo un 5% de leucemias de la ninez
(www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Leucemia Linfoblastica Aguda: También conocido como "leucemia de la
nifez" porque es el cancer mas comun en los nifios. Ocurre generalmente
entre 2 y los 8 afnos (www.nci.nih.gov/espafol/pdg/tratamiento pediatrico).

En nifos con LLA, la médula fabrica una gran cantidad de células blancas
anormales de la sangre. En poco tiempo pueden comenzar a acumularse,
desplazando las células blancas, las células de sangre rojas y las plaquetas.
LLA se inicia en la médula pero se propaga rapidamente en la sangre;
frecuentemente en los nodos de linfa, el higado, el bazo, el cerebro, la
médula espinal y los testiculos. Sin el tratamiento acertado, la enfermedad
es generalmente fatal. La causa exacta de la LLA, no se ha identificado, sin
embargo, los investigadores han ganado una mayor comprension de cémo
los cambios especificos en DNA pueden hacer que las células se convertirse

en leucemia. Un gran numero de factores de riesgo también se han
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identificado, incluyendo edad y la exposicion a los altos niveles de radiacion.
Los sintomas de la LLA. en nifios varian dependiendo de hasta donde se ha
proliferado en el cuerpo. Las muestras y los sintomas generales incluyen
pérdida inexplicada de peso, fiebre y debilidad
(www.cancerindex.org/ccw/guide2tr.htm)

Una explicacion mas amplia sobre este tipo de leucemia dice que
corresponde a un grupo de enfermedades heterogéneas que alteran la
médula 6sea y se caracterizan por proliferacion desordenada y rapida de
células linfoides inmaduras que invaden diferentes 6rganos y tejidos. Hace
tan sélo 20 anos, en mas del 80% de los nifios, la enfermedad tenia un
resultado fatal dentro de los seis meses siguientes al diagnéstico. Sin
embargo, hoy en dia, con los modernos conceptos de quimioterapia intensiva
y medidas de soporte, 50 a 75% de los pacientes logran una supervivencia
superior a 5 anos. En contraste, solamente 30-40% de los adultos con
leucemia linfoblastica aguda (LLA) son curados. Esta discrepancia puede ser
atribuida, en parte, a la alta frecuencia de anomalias genéticas adversas en
la LLA del adulto. Las estadisticas sefalan que es la enfermedad maligna
mas frecuente en nifios, correspondiendo al 25 a 30% de todos los tipos de
cancer pediatrico. De acuerdo a los registros internacionales, se presenta
con una incidencia anual de 3.5 casos nuevos por cada 100.000 nifios
menores de 15 afios, con su mas alta frecuencia en varones entre los 2y 5

anos. La LLA constituye el 75% de todas las leucemias agudas en los nifios.
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Su presentacion clinica esta determinada por los efectos hematolégicos
originados por el compromiso de las células blasticas que reemplazan la
proliferacion de las lineas celulares normales en la médula 6sea, llegando a
ser del orden de 2x10 11 a 2x10 12 células malignas al momento del
diagndstico. Las manifestaciones clinicas mas sobresalientes son: anemia,
leucopenia o leucocitosis, neutropenia y trombocitopenia, que se manifiestan
con palidez, taquicardia, disnea, falla cardiaca congestiva, fiebre, ulceracion
de mucosa oral, infeccion, petequias, equimosis, sangrado en mucosas, piel
u organos internos (Instituto Nacional de Cancerologia, 2000).

En ocasiones, se observan otros signos o sintomas generales tales como
fiebre, que puede ocurrir en un 60% de los nifios, cansancio y fatiga facil en
aproximadamente la mitad de los pacientes y palidez en cerca de 40%. En la
mayoria, la historia clinica es de corta duracién, algunos dias o semanas, y
solamente en una minoria es de meses (Instituto Nacional de Cancerologia,
2000).

Existen otras manifestaciones originadas por el compromiso tumoral del
sistema linfoide, como la invasion de los ganglios linfaticos, expresada por
linfadenopatias y el compromiso visceral que se evidencia por hepato y
esplenomegalia. El compromiso ganglionar a nivel mediastinal ocasiona
compresion del sistema cardiovascular, originando lo que conocemos como
sindrome compresivo de vena cava superior, un cuadro de emergencia

clinica que requiere atencién inmediata con medidas de soporte, trabajo
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diagnostico inmediato e inicio precoz del tratamiento. Esta presentacion
clinica es mas frecuente en pacientes adolescentes y en nifios con leucemia
linfoblastica aguda de células T. Es conocido como el sindrome leucemia-
linfoma (Instituto Nacional de Cancerologia, 2000).

Otras manifestaciones de compromiso extra-medular son la invasion del
sistema nervioso central, como expresion del compromiso meningeo por
células blasticas de leucemia, que ocurre en menos del 5% de los nifios en el
momento del diagndéstico y se manifiesta por compromiso de pares
craneales. El compromiso testicular se observa en el 2% de los nifios
varones en la consulta de primera vez y se evidencia por aumento del
volumen testicular, usualmente sin dolor. El priapismo que es raro, parece
ser causado por compromiso de raices nerviosas sacras u obstruccion
mecanica del cuerpo cavernoso y las venas dorsales del pene, por infiltracién
leucémica o por leucoestasis sanguinea (Instituto Nacional de Cancerologia,
2000).

El compromiso de los ovarios ocurre con menor frecuencia como
manifestacion inicial y puede ser identificado mediante estudios de imagenes
diagndsticas, tales como la ecografia abdominal y pélvica. EI compromiso
renal se manifiesta a veces por hematuria, hipertension y falla renal, siendo
mas frecuente en los nifos con sindrome leucemia-linfoma o con
compromiso ganglionar retroperitoneal extenso. El dolor 6seo esta presente

en mas de un 25% de los pacientes y es el resultado de la infiltracion directa
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del periostio, de infartos 6seos o de la expansion de la cavidad medular por
las células leucémicas. El compromiso de piel es mas comun en la leucemia
neonatal. La causa de muerte antes o al momento del diagndstico es
usualmente debida a hemorragia intracerebral, septicemia o paro
cardiorrespiratorio, por obstruccion de la cava superior (Instituto Nacional de
Cancerologia, 2000).

Dentro de los hallazgos de autopsia, mas de la mitad de los pacientes han
demostrado compromiso cardiaco, pero menos de 5% de los casos
presentan sintomas dados por infiltracion o hemorragia del miocardio o del
pericardio. También los pulmones pueden estar involucrados, debido al
infiltrado leucémico o presencia de hemorragia (Instituto Nacional de
Cancerologia, 2000).

De acuerdo con el Instituto Nacional de Cancerologia (2000), el
tratamiento que se lleva a cabo esta claramente cimentado sobre unas
eficientes medidas de apoyo, se hace énfasis en las que se consideran
fundamentales:

-Soporte psicosocial al nifo y su familia, con explicaciéon clara y detallada
que facilite entender el diagndstico y hacer las adaptaciones familiares al
tratamiento, facilitdndole la asistencia puntual a este ultimo.

-Soporte para acceso venoso mediante el uso de catéteres centrales

implantables o catéteres centrales externos bi o trilumen.
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~Soporte médico, incluyendo tratamiento de las infecciones ya existentes,
tratamiento de la anemia y/o sangrado, tratamiento de sindrome agudo de
lisis tumoral, en especial en aquello nifios con recuento leucocitario mayor a
100.000 y/o evidencia de masa mediastinal, en quienes es necesario manejar
la hiperuricemia, hipercalemia e hiperfosfatemia con hidratacion,
alcalinizacion de la orina y uso de alopurinol en forma terapéutica.

-Un tercio de los nifios con diagndéstico de LLA tienen fiebre que puede
ser debida a infeccién. Por lo tanto, se debe iniciar prontamente una terapia
empirica con antibidticos de amplio espectro, cefalosporina de primera o
segunda generacién y aminoglucésidos, en especial si existe fiebre y
neutropenia, hasta que el diagndstico de enfermedad infecciosa haya sido
excluido o confirmado.

-Ademas, todos los nifios reciben tratamiento antiparasitario para
helmintos y protozoarios.

~El soporte médico incluye también la administracion a todos los
pacientes de medidas profilacticas para reducir riesgo de infeccion por
Pneumocystis carinii y de infeccion respiratoria alta con el uso de trimetoprim
sulfa profilactico, administrado tres dias a la semana (5 mg/kg/dia) y el uso
de medidas profilacticas para sindrome agudo de lisis tumoral, como
hidratacion para forzar diuresis osmotica y alcalizacién de la orina, buscando
preservar una excelente funcion renal en todos los pacientes, para el inicio

de la poliquimioterapia.
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Linfomas: El linfoma es un tumor del tejido fino de la linfa; aparece en
cualquier parte del cuerpo ya que el tejido fino de la linfa esta distribuido por
todo el organismo. Este tipo de cancer se divide en Enfermedad de Hodgkin
y Linfoma de No - Hodgkin (www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento
pediatrico).

El linfoma o Enfermedad de Hodgkin: es una proliferacion maligna de
células, llamadas de Reed Sternberg o Hodgkin, que se encuentran en los
ganglios linfaticos (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/
linfoma de Hodgkin).

La enfermedad de Hodgkin es un cancer que tiende a afectar los nodos
de la linfa que estan cerca de la superficie del cuerpo, tal como los del cuello,
la axila, o el area de la ingle. Los linfomas son en su mayoria el tercer cancer
mas comun de la nifiez. Ocurre principalmente en adultos jovenes y en
personas mayores de 65 afios, pero puede afectar adolescentes y a nifios
principalmente en edades menores de 5 anos
(www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Entre los sintomas mas frecuente esta el aumento de tamafo de los
ganglios, habitualmente no dolorosa y sin signos inflamatorios asociados. El
75% de los nifios tienen ganglios palpables, siendo los mas frecuentes los
localizados en el cuello y region supraclavicular, seguida de los axilares y
menos frecuente los inguinales. Cuando los ganglios agrandados se localizan

en el térax pueden producir sintomas respiratorios muy inespecificos,
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necesitandose estudios de imagen para su
diagndstico. (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ linfoma
de Hodgkin).

Segun la clasificacion de la World Health Organization of Tumours (WHO)
del afio 2001, el linfoma Hodgkin comprende dos tipos diferentes segun su
histologia: El Linfoma Hodgkin Predominio Linfocitico Nodular (LHPLN) y el
Linfoma Hodgkin clasico (LHC), del cual existen cuatro subtipos histologicos:
Rico en linfocitos, esclerosis nodular, celularidad mixta y depleccién
linfocitica (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ linfoma
de Hodgkin).

Las dos armas curativas del linfoma Hodgkin son la quimioterapia y la
radioterapia.

Todos los nifios se tratan con quimioterapia inicialmente y solo algunos,
con tumores mas extendidos o grandes, precisan posteriormente utilizar la
radioterapia.

Seran precisos mas 0 menos ciclos de quimioterapia segun el estadio, la
localizacion y que sean o no B (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos
de cancer/ linfoma de Hodgkin).

Los principales citostaticos eficaces en la curacién del linfoma Hodgkin
son: Prednisona, Procarbacina, Vincristina, Adriamicina, Ciclofosfamida,
Etoposido, Bleomicina y Vinblastina (www.seop.org/home.php/cancer

infantil/tipos de cancer/ linfoma de Hodgkin).
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Linfomas No-Hodgkin: afecta los nodos de la linfa que se encuentran mas
profundos en el cuerpo. El intestino es el punto mas frecuente, a menudo el
area al lado del apéndice, o la parte superior del pecho. Ocurre mas a
menudo en edades entre 10 a 20 afnos, es muy inusual en menores de 3
afos. Se origina a partir de la misma célula que la leucemia linfoblastica
aguda, un linfocito inmaduro que en lugar de estar en la médula ésea esta en
los ganglios linfaticos, cumpliendo su funcién en el sistema inmune
(www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Existe un subtipo de linfoma No-Hodgkin, llamado Linfoma de Burkitt, el
cual es muy comun en los americanos, se desarrolla en el abdomen y la
edad de aparicibn esta entre los 2 y los 16 afos
(www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Indagando otras referencias se encontré que el linfoma es cancer del
tejido fino linfoide, que es parte del sistema linfatico. Un componente
importante del sistema inmune, el sistema linfatico consiste en oérganos,
nodos de linfa, conductos de la linfa y los recipientes de la linfa. Este sistema
fabrica y transporta la linfa (liquido hecho de plaquetas, de hematies y de
leucocitos) de tejidos finos a la circulacién sanguinea. Aunque otras formas
de cancer pueden separarse a las partes del sistema linfatico, el linfoma es la
unica forma que se origina alli. El tejido fino linfoide es formado por los

varios tipos de células inmunes que trabajan juntas para resistir la infeccion.
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Los linfocitos son el tipo principal de célula encontrado en el tejido fino
linfoide (www.cancerindex.org/ccw/guide2tr.htm)

Indagando otra literatura se encontré acerca de los linfomas que las
caracteristicas de la enfermedad de Hodgkin en la infancia son similares a
las del adulto, excepto que en los nifios tiene un mejor prondstico, con
supervivencia mas larga, posiblemente relacionado con la menor incidencia
de formas histoldégicas de mal prondstico, como la deplecién linfocitaria.
Tiene una presentacion bimodal, con una mayor incidencia en la
adolescencia y otra, en la edad adulta. Existe creciente evidencia sobre el
papel que desempefia el virus de Epstein-Barr (EBV) en la patogénesis de la
enfermedad de Hodgkin, especialmente en nifios menores de 10 afos. El
EBV puede encontrarse tanto en las células tipicas como atipicas de Reed-
Sternberg, especialmente en aquellos pacientes portadores del subtipo
“celularidad mixta”.La incidencia de enfermedad de Hodgkin varia entre 0,7 a
3,2 casos nuevos por ano por cada 100.000 nifios menores de 15 afios. En
los paises en via de desarrollo se presenta con mayor frecuencia en nifios
menores de 5 afos. En Colombia, segun el ultimo informe del registro
poblacional de Cali, la incidencia de Hodgkin es de aproximadamente
20x1.000.000 de habitantes menores de 15 afos, ocupando el tercer lugar en
frecuencia después de la leucemia aguda y los linfomas no Hodgkin. En el
Instituto Nacional de Cancerologia ocupa el cuarto lugar, después de

leucemias, linfomas no-Hodgkin y osteosarcoma, encontrandose en
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promedio 20 casos nuevos por afo. En la experiencia del servicio de
Oncologia Pediatrica del INC, en una revision que se realizé entre enero
1988 y diciembre 1996, se analizaron 115 casos nuevos en nifios con edades
entre 2 a 16 afos con una media de 9 afios. La relacion de hombre a mujeres
fue 2,3: 1,0 (Instituto Nacional de Cancerologia, 2000)

El tratamiento para la enfermedad de Hodgkin en nifios puede incluir
radioterapia, quimioterapia o modalidad de terapia combinada. En la
actualidad, el uso combinado de dosis bajas de radioterapia y quimioterapia
de multiples agentes ha sido extremadamente efectivo, con tasas de curacion
a largo término que llegan hasta un 90%. Esta modalidad se ha convertido en
el estandar actual de manejo para la enfermedad de Hodgkin en nifios, con
miras a reducir las secuelas para pacientes que estan en crecimiento y
desarrollo activos. Desde hace 2 décadas, segun la literatura internacional,
ha habido numerosas alternativas terapéuticas con relacion a la
quimioterapia. En el Instituto Nacional de Cancerologia se emplea desde
hace cerca de 10 afos el esquema OPPA (Instituto Nacional de
Cancerologia, 2000)

Canceres de Hueso: Los tumores &seos representan el 5% de los
tumores de la edad pediatrica. Los Tumores de la Familia Ewing constituyen
el segundo tumor éseo primario por frecuencia en nifos, por detras del
osteosarcoma. Su incidencia es de tres casos por millén de nifios menores

de 15 anos y por ano. Aparecen preferentemente en la segunda década de la
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vida (64%), pero también son frecuentes antes de los 10 anos de edad.
Existe una baja incidencia en la raza negra (africana y afroamericana), y en
los paises del Este y Sudeste Asiatico. Las causas no son ambientales, sino
de caracter genético. Son tumores que no se encuentran asociados a
enfermedades congénitas de la infancia ni a anomalias cromosdmicas
constitucionales, y tampoco a sindromes malformativos. No forman parte de
sindromes familiares de cancer.

Entre los canceres de huesos se encuentran los Osteosarcoma o
Sarcoma Osteogenetico: es el tipo mas comun de cancer de hueso en nifios.
Afecta generalmente el hueso del muslo (fémur), el hueso superior del brazo
(humero), o uno de los huesos largos de la pierna mas baja (tibia). Ocurre en
edades entre los 10 y 25 afios (www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento
pediatrico).

Sarcoma de Ewing: El Sarcoma de Ewing tiene su origen en una célula
neural y no Osea, como se pensoO inicialmente dado que asienta
fundamentalmente en huesos. Ademas se ha descrito una alteracion
cromosomica en las células tumorales, que consiste en una translocacion
entre los cromosomas 11 y 22. Esta misma alteracion se ha encontrado en
los otros tumores.

Los sitios mas comunes para el sarcoma de Ewing son los hipbones, los

huesos largos en el muslo (fémur) y el brazo superior (humero), y las
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costillas. Ocurre entre los 10 y los 25 anos
(www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Otra referencia hace mencién a lo mismo diciendo que los tumores de la
Familia Ewing pueden originarse en cualquier hueso, aunque son mas
frecuentes en huesos largos (fémur, tibia...) y planos (pelvis, costillas). La
proporcion es ligeramente inferior en el esqueleto axial (45%) que en
extremidades (55%).

Los signos clinicos iniciales son muy vagos e inespecificos, de manera
que no es facil pensar que tienen relacion con un tumor; asi mas de la mitad
de los pacientes refieren sintomas desde 3 meses antes del diagndstico
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcoma de Ewing).

El dolor es el sintoma mas frecuente y suele ser el primero. Se localiza en
la zona tumoral, pero puede irradiarse si comprime raices nerviosas. Su
intensidad es variable, pero generalmente es transitorio y no continuo, por lo
que inicialmente puede atribuirse a traumatismos
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcoma de Ewing).

La tumefaccion (“inflamacién”) es casi siempre evidente en el momento
del diagnéstico; puede ser muy voluminosa, pero aparece mas tarde que el
dolor. Ocurre porque los tejidos blandos adyacentes al tumor se encuentran
infiltrados por el mismo. Su apreciacion, junto con el dolor existente
previamente en esa zona, suele ser el motivo del inicio del estudio y del

diagndstico del tumor. Puede haber fiebre, y solo muy tarde, o en casos con
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tumor diseminado, existe afectacion del estado general
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcoma de Ewing).

Otros sintomas van a estar relacionados con la localizacién del tumory la
afectacion de los érganos vecinos que puedan resultar comprimidos al crecer
la masa. Por ejemplo, un tumor en costilla que crece hacia la cavidad
toracica se manifiesta con problemas respiratorios o derrame pleural. Si la
afectada es una vértebra, se producen signos de compresion medular o
radicular (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcoma
de Ewing).

El esquema de tratamiento general comprende: Quimioterapia inicial para
reducir el tamano del tumor y eliminar las micrometastasis. Se combinan
varios citostaticos como Ifosfamida, Ciclofosfamida, Adriamicina, Etopdsido, y
Vincristina.

Los ciclos se repiten con el menor intervalo posible. Es un tratamiento
bastante agresivo, que produce toxicidad reversible de la médula 6sea
(descenso de gldbulos rojos, plaquetas y leucocitos), alopecia, trastornos
gastrointestinales, etc.

Tratamiento local del tumor primario: Con cirugia si es posible, siempre
gue no se vaya a producir una mutilacién importante o secuelas funcionales
inaceptables. En estos casos, el tratamiento local del tumor se hara con
Radioterapia (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/

sarcoma de Ewing).
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En la cirugia de extremidades actualmente existen varias técnicas
quirurgicas que permiten la reseccién del tumor en bloque junto con el hueso
sobre el que asienta, y para conservar la extremidad se utilizan prétesis de
hueso y articulaciones, aloinjertos (huesos procedentes de los “bancos de
huesos”), o autoinjertos (generalmente se utiliza el peroné del propio
paciente para sustituir el huso resecado con el tumor). Sera el cirujano quien
elija una u otra técnica, dependiendo la localizacién del tumor y de su
extension. Es muy importante que la cirugia la realice un traumatologo infantil
que tenga amplia experiencia en el tratamiento de las neoplasias 6seas en la
infancia (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcoma de
Ewing).

Las complicaciones derivadas del tratamiento pueden verse a corto y
medio plazo, pero también 10 y 20 afios después del diagndstico, y pueden
afectar a mas del 50% de los supervivientes, lo cual obliga a un seguimiento
prolongado de estos pacientes.

Efectos secundarios de la quimioterapia. La quimioterapia empleada en la
mayoria de los protocolos actuales se asocia con toxicidad de la médula
Osea importante (anemia, neutropenia y trombopenia), y mucositis (Ulceras
en la mucosa de la boca) en grado variable. A medio plazo, la administracion
de Ifosfamida puede originar una tubulopatia renal. Otras complicaciones

incluyen neuropatias y cardiomiopatias, relacionadas con el tratamiento con
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Doxorubicina (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/
sarcoma de Ewing).

Efectos secundarios de la radioterapia. El hueso en periodo de
crecimiento que recibe radioterapia no se desarrolla por pérdida de células
proliferantes en la placa de crecimiento. En los huesos largos, en funcién de
la zona radiada el hueso se vera mas o menos acortado. Los huesos planos
también se desarrollan peor, y al crecer el nifio pueden aparecer asimetrias
en la zona radiada y defectos funcionales. En general el hueso que ha
recibido radiacion es mas fragil y puede fracturarse mas facilmente.
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcoma de Ewing).

Efectos secundarios de la cirugia. Con las técnicas quirurgicas actuales
que permiten la reseccién tumoral salvando la extremidad en la gran mayoria
de los pacientes, el miembro puede quedar con un alto grado de
funcionalidad, aunque con restricciones para deportes de velocidad, salto,
etc. Existen complicaciones como son la disparidad de crecimiento con el
otro miembro, falta de unidn, fractura o reabsorcion del injerto e infecciones.
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcoma de Ewing).

Si se realiza la amputacion del miembro inferior, las prétesis permiten al
nifio una aceptable actividad fisica, y permiten una buena calidad de vida.
Para el miembro superior existen protesis mioeléctricas que permiten una
buena funcion (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/

sarcoma de Ewing).
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Canceres de higado. El hepatoma también llamado, cancer del higado, es
una enfermedad rara se da cuando el tumor esta ubicado justo en el higado y
se puede quitar con cirugia, es altamente curable. Dos tipos de cancer
pueden comenzar en el higado y son identificados por como se observan en
el microscopio estos son:

Hepatoblastoma. Puede ser heredado y se ocurren generalmente antes
de los 3 afos (www.nci.nih.gov/espafiol/pdq/tratamiento pediatrico).

Cancer hepatocelular. Se da mas que todo en nifios infectados con
hepatitis B o C (infecciones virales del higado), ocurre mas que todo a la
edad de 4 afios o en la adolescencia entre los 12 y 15 afos
(www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Sarcomas Suaves del Tejido Fino: Los tumores mesenquimales malignos
o0 sarcomas de partes blandas forman un grupo heterogéneo de entidades
patolégicas caracterizadas por su origen en el tejido mesenquimal
embrionario, localizacién diversa y capacidad de invasién local y de
metastatizar. Bajo él termino de “ partes blandas “ se incluyen los tejidos que
conectan o cubren las diversas estructuras y 6rganos del cuerpo humano.
Por lo cual musculos, tendones, grasa, vasos sanguineos, nervios, etc. se
engloban en esa denominacion. Los tumores malignos que se desarrollan en
los tejidos blandos se denominan sarcomas, palabra derivada del griego que
describe un crecimiento reciente. Segun datos del Registro Nacional de

Tumores Infantiles, los sarcomas de partes blandas representan el 7% de
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todas las neoplasias malignas que acontecen en la edad pediatrica. Su
incidencia es de 9 casos por cada millon de nifios en edades comprendidas
entre los 0 y 15 afos de edad (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos
de cancer/ sarcomas).

El tumor mesenquimal maligno mas frecuente en la infancia es el
Rabdomiosarcoma. El rabdomiosarcoma tiene su origen en el tejido
mesenquimal embrionario que dara origen al musculo estriado. Por dicho
motivo el rabdomiosarcoma puede originarse en cualquier estructura
anatémica que contenga musculo estriado y aun también en localizaciones
en donde este no es evidente si bien si estuvo presente durante el desarrollo
embriolégico (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/
sarcomas).

Otra literatura sefala que el rabdomiosarcoma: es el tipo mas comun de
sarcoma suave del tejido fino. Comienza en el tejido fino del musculo y puede
ocurrir en cualquier parte del cuerpo. Se encuentra mas a menudo en la
cabeza, el cuello, rifiones, vejiga, brazos, piernas, y tronco. Afecta a nifios
entre los 2 y los 6 anos (www.nci.nih.gov/espafiol/pdg/tratamiento pediatrico).

De acuerdo con Lopez et al., (2003), los rabdomiosarcomas son un grupo
heterogéneo de tumores de partes blandas de alto grado de malignidad,
caracterizados histoldgicamente por varios grados de diferenciacién celular,
derivados del mismo mesénquima embrionario que da origen al musculo

esquelético estriado.
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Otra referencia indica que la edad media de presentacion clinica del
Rabdomiosarcoma es a los cinco afnos de edad y afecta predominantemente
al sexo masculino. Puede originarse en cualquier parte del organismo y por
tanto los signos y sintomas dependeran de la localizacién primaria del tumor.
En los estadios iniciales localizados, el rabdomiosarcoma puede no presentar
sintomas. Dado que los tejidos blandos son relativamente elasticos, los
tumores pueden crecer de forma importante antes de presentar signos o
sintomas. Las localizaciones preferentes del Rabdomiosarcoma son a nivel
de cabeza y cuello, O¢rbita, cabeza y cuello parameningeas, aparato
genitourinario (vejiga, prostata, paratesticular y vagina), extremidades, tronco
y otras. Los signos y sintomas de sospecha guardan relacion con la
localizacion primaria del tumor. El primer signo puede ser la apariciéon de una
tumoracion de partes blandas. Las localizaciones de cabeza y cuello en
general tienen formas exclusivas de presentacion las cuales en ocasiones
pueden remedar la de otras entidades banales.
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ sarcomas).

A nivel de tratamiento se encuentra que el rabdomiosarcoma fue descrito
por primera vez en 1854 por Weber, pero no fue hasta mediados del siglo XX
cuando por primera vez se puso de manifiesto la radiosensibilidad de este
tumor. Con posterioridad en 1959 se evidencio su quimiosensibilidad. En la
década de los setenta se desarrollaron los primeros estudios cooperativos

que intentaban dar respuesta a los diversos problemas relacionados con el
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tratamiento y prondstico de los Rabdomiosarcomas. Se demostré por primera
vez que el tratamiento inicial con quimioterapia permitia tratamientos locales
menos extensos y agresivos y por tanto menores secuelas locales. Los
objetivos del tratamiento del rabdomiosarcoma persiguen lograr altas tasas
de supervivencia limitando cuando ello es posible la intensidad del
tratamiento local en aras de disminuir las secuelas del mismo. Ello se
fundamenta en la capacidad de la quimioterapia en inducir una pronta
respuesta del tumor y en controlar la enfermedad micrometastasica. La
eficacia del tratamiento quimioterapico permite limitar el tratamiento local
quirurgico asi como la extension de los campos de irradiacion o él poder
obviar la misma en casos seleccionados (www.seop.org/home.php/cancer
infantil/tipos de cancer/ sarcomas).

Cancer del cerebro. El cancer del cerebro es el tumor mas comun de la
nifez. Los tumores mas comunes del cerebro se llaman los gliomas; hay
varios tipos de gliomas; ocurre principalmente en nifios recién nacidos hasta
los 15 afos (www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Otra referencia indica que los tumores cerebrales son masas constituidas
a partir de un crecimiento anormal de células en el cerebro, estos tumores
reciben el nombre de primario los cuales se pueden agrupar en no-canceroso
(benigno) y canceroso (malignos). Los malignos reciben el nombre de
cancer del cerebro y son generalmente invasores y peligrosos para la vida

(www.cancerindex.org/ccw/guide2tr.htm)
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Los tumores del cerebro también se pueden clasificar como tumores
metastaticos del cerebro y son aquellos que se forman de las células del
cancer que comienzan a crecer en otra parte del cuerpo y viajan al cerebro,
generalmente a través de la circulacion sanguinea. Los tumores
Metastaticos son siempre cancerosos y provienen comunmente de los
canceres de pulmén, del pecho y de los dos puntos. Al igual que otro tipo de
cancer, aun no se conocen las causan, existen muy pocos factores de riesgo
asociados. Los individuos que han recibido radioterapia en la cabeza, para
algunas otras formas de cancer estan en riesgo de desarrollar tumores del
cerebro mas adelante. Algunos sindromes heredados, tales como
neurofibromatosis, se asocian a los tumores del cerebro. También, los
individuos con desérdenes del sistema inmune tienen una mayor probabilidad
de desarrollar ciertos tipos de tumores
(www.cancerindex.org/ccw/guide2tr.htm)

Otra referencia sefiala que las caracteristicas principales de los tumores
son: Suelen cursar un corto periodo de latencia; su crecimiento es rapido,
agresivo e invasivo; son poco frecuentes las metastasis cerebrales de
tumores primitivos extraneurales en el nifio (4%) comparadas con el adulto
(25%); son mas quimiosensibles y radiosensibles que los tumores del adulto
y presentan mayor tasa de curaciones que los tumores que aparecen en la
edad adulta (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/

tumores cerebrales).
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Los sintomas de un tumor del cerebro aparecen gradualmente y se
empeoran en un cierto plazo. Los sintomas variaran dependiendo de la
localizacion y la severidad del tumor (www.cancerindex.org/ccw/guide2tr.htm)

Dentro de los sintomas clinicos de alarma se sefalan:

1. Perimetro craneal agrandado en los lactantes

2. Dolor de cabeza (cefalea) no explicadas por patologia comun

(jaquecas, sinusitis, etc...)

3. Vomitos matutinos con y sin cefalea acompafnante y en escopetazo

4. Alteraciones del caracter del nifio y de la conducta escolar y

aprendizaje

5. Convulsiones prolongadas que no responden al tratamiento

6. Alteraciones de la marcha. Posturas anédmalas en los lactantes.

7. Alteraciones de la vision

8. Pérdidas de fuerza, focales (se les caen las cosas).

9. Alteraciones del desarrollo :Pubertad precoz, alteraciones de

crecimiento, poliuria-diabetes insipida

10. Alteraciones nutricionales (malnutriciéon "sindrome diencefalico",
obesidad) (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/

tumores cerebrales).
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Otra literatura sefiala que los sintomas comunes incluyen dolores de
cabeza, problemas de la visidbn y posiblemente convulsiones mientras que
progresa la condicién. Sin embargo, los sintomas tempranos de un tumor del
cerebro se pueden causar por un numero de condiciones médicas no

amenazadoras (www.cancerindex.org/ccw/guide2tr.htm)

Otra literatura expresa que las sefiales de alarma para el diagndstico
de un tumor cerebral y los signos y sintomas clinicos que ayudan al
diagndstico van a depender sobre todo de la edad del nifio al diagndstico, de
la localizacién del tumor y del grado de extension del mismo. En los lactantes
debido a la apertura de las fontanelas y la capacidad de distensién de las
suturas una gran masa puede no dar los sintomas clasicos de vomitos y
cefaleas (en este caso seria irritabilidad por dolor) hasta que la presion
intracraneal exceda estos mecanismos compensatorios.
(www.seop.org/lhome.php/cancer infantil/tipos de cancer/ tumores

cerebrales).

Los tumores del cerebro se diagnostican con una serie de pruebas y de
procedimientos. Una biopsia se utiliza como medio definitivo para
diagnosticar un tumor del cerebro. La muestra del tejido fino de la biopsia
revelara si el tumor es benigno o maligno, el tipo de células en el tumor y la
severidad o el grado de este. EIl tratamiento para los tumores del cerebro
incluye cirugia, radioterapia y la quimioterapia. La cirugia es generalmente la

primera linea del tratamiento, la cual se realiza con la meta de quitar tanto del
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tumor como sea posible, sin causar dafio severo a los tejidos finos proximos.
La radioterapia y la quimioterapia pueden seguir a la cirugia para destruir
cualquier célula restante del cancer. El tratamiento para los tumores del
cerebro varia ampliamente dependiendo de algunos factores. Utiliza
generalmente una combinacion de los tres tratamientos de una forma u otra
ya que no hay una causa sabida de los tumores del cerebro, ni una manera
de prevenirlos claramente. El prondstico o la recuperaciéon de un tumor del
cerebro es dependiente de muchos factores, incluyendo el tipo y el grado del
tumor, de la respuesta al tratamiento y de la salud y edad general del
paciente. Muchos tumores pueden ser curados totalmente, aunque otros
tienen un prondstico mas pobre y una tendencia mas alta para la repeticion

(www.cancerindex.org/ccw/guide2tr.htm)

Otra literatura sustenta la teoria sobre tratamiento y dice que este suele
consistir en las tres ramas: Cirugia, Radioterapia y Quimioterapia, que
en nuestros dias y gracias a las técnicas de estereotaxia, coagulacion
mediante laser y monitorizacion de potenciales evocados en el propio
quiréfano casi todos los tumores cerebrales pueden ser abordados aunque
no siempre resecados por completo. El cirujano reseca lo factible sin que en
su intento se produzcan secuelas irreversibles dejando para otras
alternativas de tratamiento o incluso para cirugia en un segundo tiempo la
reseccion completa del tumor que no obstante es el factor aislado que mas

contribuye a la supervivencia de los pacientes.

55



Afrontamiento de los padres de nifios con cancer

(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de  cancer/ tumores

cerebrales).

El cirujano juega ademas un papel importante en el manejo de la
hipertension intracraneal por hidrocefalia obstructiva secundaria al
crecimiento o localizacion de la masa tumoral. Se utilizan las derivaciones
externas del liquido cefalorraquideo mediante catéteres por ventriculostomia,
o internas con derivaciones ventriculoatriales o ventriculoperitoneales y con
la colocacion de reservorios tipo Omaya para administracion de
quimioterapia. Se debe comprobar mediante RM si queda resto de tumor tras
la cirugia. (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ tumores

cerebrales).

La radioterapia es parte del tratamiento estandar de los tumores
cerebrales malignos tanto localizados, y aunque la cirugia sea completa,
como diseminados para evitar recaidas. Debe evitarse o retrasarse en los
ninos de menor edad 3-5 afos, por la gran cantidad de secuelas que
produce. En estos casos se utiliza la quimioterapia previa .La quimioterapia
es indispensable en los tumores malignos diseminados, en protocolos que
incluyen en algunos casos las dosis altas con trasplante autélogo. A pesar de
los avances de las técnicas de imagen (TAC, RM) que permiten un
diagnostico precoz y adecuado de los tumores cerebrales, el retraso
diagndstico por datos clinicos inespecificos sobre todo en los lactantes, su

heterogeneidad histologica desde el punto de vista celular, la dificultad de
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abordaje quirurgico de algunas localizaciones y la escasa respuesta a la
quimioterapia y radioterapia de algunos tipos histologicos, asi como las
recaidas a largo plazo, son factores que contribuyen a que la supervivencia,
no alcance para el global de estos tumores. (www.seop.org/home.php/cancer

infantil/tipos de cancer/ tumores cerebrales).

El tumor de Wilms. El Nefroblastoma o Tumor de Wilms es un tumor
maligno embrionario de origen renal que fue descrito en 1899, hace ya mas
de un siglo, por el cirujano aleman Max Wilms. Desde entonces se han
sucedido varias tipos de tratamiento liderados en los primeros tiempos por
los cirujanos (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/

nefroblastoma o tumor de Wilms).

Es el tipo mas comun de cancer del rindbn en nifos, pero es muy
diferente de cancer del rindn en adultos. Puede ser hereditario, se da entre
los 6 meses y los 10 afos y su probabilidad mas alta de aparicion es en los 5

primeros afios de vida (www.nci.nih.gov/espafol/pdg/tratamiento pediatrico).

De acuerdo con el Instituto Nacional de Cancerologia, (2000), su
incidencia es de 8,1/1.000.000 en menores de 15 anos. Representa del 5% al
6% de los tumores malignos en oncologia pediatrica. El tumor se presenta a
una edad mas temprana en varones, con una edad media al diagnéstico, en
tumores unilaterales, de 41 meses, comparado con 47 meses en las nifas. El
promedio de edad de tumores bilaterales es de 20 meses para los nifios y 33

meses para las nifias. Las anomalias congénitas asociadas ocurren en el
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12% al 15% de los casos, incluyendo anhiridia, hemihipertrofia, criptorquidia
e hipospadias. Los nifios con pseudohermafroditismo o con enfermedad renal
(glomerulonefritis, sindrome nefrético), que desarrollan tumor de Wilms
pueden presentar el sindrome de Denys-Drash: tumor de Wilms, aniridia,
malformacion genitourinaria y retardo mental. La hemihipertrofia puede
ocurrir como anormalidad aislada o puede ser parte del sindrome de
Beckwith - Wiedemann, que incluye: macroglosia, onfalocele vy
visceromegalia.

La mayoria de los nifios con tumor de Wilms son llevados a consulta
meédica por aumento en el perimetro abdominal o por tumoracion abdominal
palpable. Generalmente, esto es detectado por un familiar mientras bafian o
visten al nifio. El dolor abdominal, la hematuria macroscépica y la fiebre son
otros de los sintomas frecuentes al diagnostico. La hipertension arterial se
presenta en cerca del 25% de los casos y ha sido atribuida a un aumento en
la actividad de la renina.

Otra referencia hace mencién a esto y dice que el sintoma mas frecuente
de consulta es la presencia de distension abdominal o la presencia de una
masa, que puede ser detectada por los padres durante el bano o al vestir al
nifio. Con menor frecuencia pueden presentar dolor abdominal, sangre en la
orina 'y fiebre y en algunos casos hipertension  arterial
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ nefroblastoma o

tumor de Wilms).
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Durante el examen fisico, el médico debera anotar la localizacion y el
tamafo de la tumoracion abdominal. También es importante la busqueda de
signos, que forman parte de los sindromes asociados con este tumor, tales
como aniridia, hemihipertrofia parcial o completa y anomalias genito-urinarias
como hipospadias y criptorquidia, las cuales deben ser consignadas en la
historia clinica. El varicocele secundario a la obstruccion de la vena
espermatica, puede estar asociado con la presencia de un trombo tumoral en
la vena renal o en la cava inferior. El tratamiento de este tipo de cancer inicia
con la nefrectomia (Instituto Nacional de Cancerologia, 2000).

Los tumores pueden ser inoperables a causa del tamafio, extension
dentro de la porcién suprahepatica de la vena cava inferior o por otras
razones. La quimioterapia preoperatoria puede estar indicada para reducir el
tamano tumoral y facilitar la reseccion. En estos casos se debe evaluar
nuevamente a la 5 semana la posibilidad de reseccion quirurgica (Instituto
Nacional de Cancerologia, 2000)

Otra referencia sefala que el tumor de Wilms es el tumor renal maligno
mas frecuente en la infancia. Tras la cirugia, y debido a su alta
quimiosensibilidad y radiosensibilidad, con los protocolos terapéuticos
actuales pueden curarse mas del 85 % de los nifios. ElI tumor de Wilms
puede encontrarse aislado o bien asociado a ciertas malformaciones
congénitas como:

1. La aniridia (asociacion en un 50 %).
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2. El sindrome de WARG (aniridia, anomalias genitourinarias y retraso
mental) (30-50 %).

3. El sindrome de Denys-Drash (seudohermafroditismo masculino y
esclerosis mesangial).

4. El sindrome de Beckwith-Wiedemann (macroglosia, visceromegalia e
hiperinsulinismo) (10 %) Lépez et al., (2003)

Otra literatura sefala la presencia de estadios en los tumores Los cuales
representan el grado de extension que tiene un tumor cuando se diagnostica
y por este motivo tienen un caracter prondstico. El estadio de un tumor se
realiza después de efectuado el tratamiento quirdrgico del mismo. En el caso
del nefroblastoma tendriamos los siguientes estadios: Estadio I: el tumor se
localiza exclusivamente en el rifidon y se puede quitar completamente con la
cirugia. Estadio II: el tumor se extiende por fuera del riidn, pero se puede
quitar completamente con la cirugia. Estadio Ill: el tumor, por su tamafo o
localizacion no se puede quitar con la cirugia y por tanto tras la intervencién
quedan restos tumorales. Estadio IV: el tumor se extiende fuera del riidn a
otros organos distantes (metastasis). Estadio V: el tumor afecta a ambos
rinones.  (www.seop.org’/home.php/cancer infantil/tipos de  cancer/
nefroblastoma o tumor de Wilms).

El tratamiento para el tumor de Wilms o nefroblastoma, se inicia con la
quimioterapia preoperatoria durante 4 semanas. La quimioterapia se realiza

con vincristina y actinomicina D o si el tumor es metastatico durante 6
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semanas y anadiendo ademas la adriamicina. Posteriormente se realiza la
cirugia y al analizar el tumor sabremos el estadio tumoral exacto y el tipo
histolégico, asi como el efecto que ha tenido la quimioterapia inicial. El
tratamiento posterior va a depender sobre todo del estadio tumoral y de la
histologia. En los casos de estadio | con histologia favorable no precisaran
mas tratamiento después de la cirugia; en los otros casos precisaran dos
(vincristina y actinomicina D) 6 tres quimioterapicos (se anade adriamicina)
segun la histologia y la duracién sera de 4 6 de 27 semanas. En los estadios
Il se hace también tratamiento con vincristina y actinomicina D durante 27
semanas; si la histologia es desfavorable se afiade radioterapia abdominal al
tratamiento y la quimioterapia es con cuatro farmacos (etopdsido,
carboplatino, ciclofosfamida y adriamicina). En los estadios Ill se pone
radioterapia en todos los casos (excepto los de bajo riesgo) con
quimioterapia y duracion igual a los estadios Il. Los estadios IV se tratara el
tumor abdominal segun su estadio correspondiente como se ha comentado
anteriormente y las metastasis (pulmonares en al mayoria de los casos) con
cirugia si es posible y sino radioterapia (www.seop.org/home.php/cancer
infantil/tipos de cancer/ nefroblastoma o tumor de Wilms).

Neuroblastoma. Son células cancerigenas que se presentan en células
del tejido nervioso del cuerpo; es el segundo cancer soélido mas comun en
nifios, el tumor generalmente comienza en el abdomen, en las glandulas

suprarrenales (situadas por encima de los rifiones detras del abdomen
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superior) o alrededor de la espina dorsal. Puede también comenzar alrededor
de la médula espinal en el pecho, el cuello, o la pelvis. Ocurre mas a menudo
en bebes y nifios entre 3 y 5 afios (www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento
pediatrico).

El neuroblastoma es un tumor derivado de las células de la cresta neural.
Se caracteriza por ser muy variable y, en ocasiones, presentar un
comportamiento clinico impredecible, desde un tumor benigno localizado a
un tumor maligno agresivo con un prondstico pobre (Lépez et al., 2003).

Retinoblastoma. cancer del ojo que afecta la retina, (membrana fina en la
parte posterior del 0jo) que trabaja como una camara fotografica, haciendo
un cuadro de lo que vemos. Algunos nifios tienen retinoblastoma de caracter
genético. Ocurre generalmente en un ojo, pero a veces afecta ambos ojos.
Aparece principalmente en ninos menores de 5 anos
(www.nci.nih.gov/espanol/pdg/tratamiento pediatrico).

Segun Lopez et al. (2003), el retinoblastoma es un tumor maligno de la
retina de origen embrionario, que se observa en niflos pequenos, con una
incidencia de 1/20.000 nacidos vivos .Los estudios de Knudson en la década
de 1970 llevaron a la conclusion de que el tumor se inicia s6lo con dos
eventos genéticos que corresponden a mutaciones en ambos alelos del gen

RB1.
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Estos mismos autores plantean que el retinoblastoma es un tumor que
puede desarrollarse mediante transmisién hereditaria o bien de forma
esporadica:

1. Los casos de retinoblastoma hereditario (40 %), con frecuencia
bilateral, se producen debido a que el nifo presenta un alelo RB1 mutante en
la linea germinal. De esta manera, una sola mutacién somatica en cualquiera
de las células de su retina inactivaria el alelo normal mutante. En estos
casos, la enfermedad se hereda segun un patron de herencia autosémica
dominante de alta penetrancia. Los individuos portadores de mutaciones
germinales en el gen RB1 poseen un riesgo muy superior al de la poblacion
general a desarrollar retinoblastoma, asi como otros tumores como el
osteosarcoma.

2. El retinoblastoma esporadico (60 %), en que el tumor es normalmente
unilateral, se origina porque ambos alelos del gen RB1 se han inactivado
mediante mutacion somatica en una sola célula de la retina del nifio afectado
Lopez et al., (2003)

Cancer de Tiroides. Es un tumor maligno de la glandula tiroides, raro en el
nifio, secundario en ocasiones a los tratamientos de quimio y/o radioterapia
que fueron necesarios utilizar para curar un tumor previo. En ocasiones es
hereditario, dandose en otros miembros de la familia y asociado a otras

neoplasias o malformaciones. En el resto de pacientes ocurre sin una causa
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previa que lo justifique (www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de
cancer/ cancer de tiroides).

Entre los sintomas lo mas frecuente es notar el propio nifio, la familia o el
meédico en una exploracion rutinaria, un bulto en el cuello, que puede ser el
propio tiroides aumentado de tamano o que tiene un nédulo palpable o bien
un ganglio aumentado de tamafno en el cuello. No suele ser doloroso y es
poco frecuente que produzca otra sintomatologia

(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ cancer de tiroides).

Existen cuatro tipos diferentes de cancer de tiroides:

Carcinoma papilar

e Carcinoma folicular

e Carcinoma anaplasico

e« Carcinoma medular.

Existen dos armas fundamentales para la curacién del cancer de
tiroides, la cirugia y la irradiacion con yodo radioactivo
(www.seop.org/home.php/cancer infantil/tipos de cancer/ cancer de

tiroides).
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A. Cirugia: Consiste en extirpar el tumor y los ganglios afectos. No suele
ser necesario extirpar toda la glandula tiroides ni las paratiroides que

estan pegadas a ella.

B. Yodo radiactivo: Consiste en la administracion de una sustancia
cargada con yodo que emite radiacion y que es captada solo por el
tiroides y las posibles metastasis del tumor que existan. Esta radiacion
destruye estas células malignas. Es muy eficaz cuando el tumor esta

diseminado.

C. Quimioterapia. Es excepcional su utilizacion, ya que no es un tumor
sensible a la quimioterapia. Puede utilizarse cuando han fracasado los

otros tratamientos.

Junto al tratamiento especifico el endocrinélogo infantil pondra si es
necesario un tratamiento hormonal substitutivo, si esta danada la funcién
de la glandula tiroides o paratiroides (www.seop.org/home.php/cancer

infantil/tipos de cancer/ cancer de tiroides).

Los principales observadores dentro de todo este proceso son los padres
quienes acompafian a sus hijos durante el curso y evolucion de la
enfermedad, por tanto es de suma relevancia revisar las distintas estrategias

de afrontamiento utilizadas por ellos.
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Afrontamiento de los padres de nifos con cancer

El impacto diagndstico del cancer en un nifio suele provocar una crisis
emocional en las familias que se ven arrolladas por un torrente de
sensaciones, nuevas situaciones y decisiones dificiles de aceptar
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000).

Spinetta, (1977), Citado por Soler,(1996) indica que la literatura ha
intentado identificar la conducta de afrontamiento relacionandola con los
resultados del proceso de afrontamiento y los pacientes, como sus padres,
se dividian en "buenos" y "malos" afrontadores, dependiendo de la
efectividad o inefectividad de las estrategias de afrontamiento. Las
estrategias mas importantes relacionadas con los resultados positivos eran,
comunicacion abierta y honestidad manteniendo la esperanza y el uso
efectivo de los mecanismos de defensa, en particular la negacién (Slavin,
O'Malley, Koocher y Foster, 1982; Spinetta y Maloney, 1978). La negacién,
que una vez se consideré como un mecanismo de defensa destructivo en el
caso de enfermedad (Kagen, 1976), se considera ahora que juega un papel
crucial para afrontar la realidad diaria y mantener una perspectiva positiva
para el futuro (Beisser, 1979; Detwiler, 1981; Koocher y O'Malley, 1981;
Mulhern et al.,, 1981; Pfefferbaum y Levenson, 1982; Zeltzer, Kellerman,
Ellenberg, Dash y Rigler, 1980).

En el caso de cancer de la nifiez, la fase inicial de el diagnéstico y el

tratamiento es una ruptura significante para todos las familias (el Kupst et al.,
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1983). En las familias con algunos problemas psicolégicos preexistentes, es
probable que con el tiempo se de una respuesta mas adaptable (Noll &
Kazak, en la prensa). En estas familias es poco probable buscar la
psicoterapia, siendo que los servicios adicionales por los profesionales de
salud mentales, pueden ayudarles a acortar y atenuar este periodo de dolor
agudo (el Kupst et al., 1983;Sahler et al., 2002). Tampoco es raro que
algunos padres se vuelvan excesivamente protectores o permisivos con el
nifio. Es importante saber que sus sentimientos de estrés, miedo o ansiedad
son normales y constituye su respuesta de afrontamiento
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000).

Se ha prestado mucha atencién a los efectos generados en los familiares,
sobre todo en las madres, de nifios con una condicion fisica crénica. En
promedio, se encuentra que las madres de nifios con una enfermedad
cronica experimentan un dolor psicolégico mayor y segun estudios realizados
existe una variacion individual entre ellas y el resto de la poblacién. (el €j.,
Thompson, la Agalla, Burbach, Keith, & Kinney, 1993,; Thompson,
Gustafson, Hamlett, & Spock, 1992,; Wallander, Pitt, & Mellins, 1990,;
Wallander, Varni, Babani, Banis, el al del et., 1989). Esto demuestra que la
presencia de un nifio con enfermedad crénica no es suficiente para explicar
el riesgo para el dolor que padecen los cuidadores maternales. Es importante

a su vez sefalar los factores que influyen en la enfermedad del nifio y el
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ajuste familiar, para delinear y facilitar la intervencion y mejorar el ambiente
familiar.

Se han conceptuado factores de riesgo asociados con el afrontamiento de
la madre (Wallander, Varni, Babani, DeHaan, el al del et., 1989), entre estos
se incluyen los parametros de la enfermedad fisica o invalidez del nifio,
asimismo, una madre de un nifio con una enfermedad crénica (spina bifido)
puede experimentar un mayor nivel de tension que una madre de un nifio con
otro tipo de enfermedad crénica (diabetes) sobre todo debido a las
diferencias en las caracteristicas de la enfermedad y las responsabilidades
que debe asumir la madre frente a ésta (Keith & Wallander, 1988,; Wallander
& Venters, 1995).

Ademas de esto la tensidon de querer ver a su nifio en las actividades
diarias, y el estrés psicosocial que se genera debido a este aspecto. El
impacto de estos factores de riesgo se supone debe ser mediados por los
factores socio ecoldgicos e intrapersonales. Estos constituyen un juego de
factores relacionados con la adaptacion de forma directa e indirecta. Esta
investigacion resalta la importancia que los factores sociecologicos tienen
para las madres, pero igualmente muestra que los factores intrapersonales
también son importantes. Los factores intrapersonales reflejan las creencias
personales de un individuo, actitudes, y estilo de conducta (Keith &

Wallander, 1988,; Wallander & Venters, 1995).
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En otros estudios se ha encontrado que estos factores (severidad,
percepcion del padre de la enfermedad del hijo) pueden influir en el padre y
puede mediar la asociacion entre la gravedad de la enfermedad y el ajuste a
ésta. Los resultados de estos estudios mostraron que el padre o el nifo
utilizan estrategias activas o pasivas cubriendo la asociacion de tension de
invalidez y el ajuste del nifio, esto fue medido por QOL(Encuesta de Calidad
de Vida) y CBCL (Lista de Control de Conducta del nifio) y los Problemas de
Conducta Totales. De acuerdo a los resultados arrojados en este estudio los
nifos y padres informaron un rango restringido de las estrategias de
afrontamiento activo y pasivo. Casey et al. (2000) supuso que esos nifios
usan estrategias de afrontamiento que varian dependiendo de la situacion, ya
que en situaciones especificas el afrontamiento activo es mas Uutil,
considerando que en otros el afrontamiento pasivo es mas adaptable. Por
consiguiente, la frecuencia con que los nifios y padres se comprometen
cubriendo los mecanismos, activo y pasivo, no puede ser consistente por las
situaciones. En esta muestra, los nifios y padres estaban inspeccionado
durante una admision de HACU para dolor o fiebre. El papel de el
afrontamiento activo en el ajuste del nifio podria ser minimo durante una
crisis de dolor agudo en la que el nifo se hospitaliza y es cuidado por el
personal médico comparando a lo que se requiere en casa el funcionamiento

diario. (Keith et al,. 1995).
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La importancia de la comunicacién entre padres y médicos es demostrada
por Johnson, Rudolph y Hartmann (1979), quienes informan que el 39% de
los padres encuentran una fuente de ansiedad en las "preguntas médicas no
contestadas". La investigacion se ha centrado en el analisis de pautas de
comunicacion verbal y no verbal entre el personal médico, los padres y los
pacientes (Farnes, Nation, Schweers y Forman, 1980; Levenson,
Pfefferbaum, Copeland y Silberberg, 1982; Pfefferbaum, 1982; Pfefferbaum y
Levenson, 1982). Los descubrimientos sugieren que los desacuerdos y
malas interpretaciones en esta comunicacion, pueden ser responsables de
patrones de reacciones inusuales en el paciente y la familia (Mulhern, Crisco
y Camitta, 1981).

Segun otra literatura la enfermedad del nifio afecta todo el sistema
familiar y puede generar un gran impacto en los padres (Kazak & Simms,
1996), al igual que los diagndsticos, los tratamientos, las complicaciones, las
recaidas y muertes asociadas con el cancer infantil son eventos traumaticos
que conllevan a un gran dolor (el Noll et al., 1995) y una tension
postraumatica para las madres, padres y hermanos. (Alderfer, Labay, &
Kazak, 2003; El Kazak et al., 1997).

Las estadisticas apoyan este impacto que suele tener para los padres la
enfermedad de su nifio, en el matrimonio, y la relacion familiar

(Rando,1986). Entre estas caracteristicas de los padres se han informado
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depresion, la ansiedad, el enojo, la culpa, y el aislamiento social (Applebaum
& las Quemaduras, 1991, Martinson & Papadatou, 1994).

Por otra parte, como sefala Mormont (1992) cabe establecer una
clasificacion diferente de las estrategias de afrontamiento, centrada como
reacciones no especificas al estrés provocado por el cancer, y analizar las
reacciones del entorno del canceroso de diversas maneras. Asi, Friedman y
cols. (1963) distinguen como formas de afrontamiento el aislamiento (por
intelectualizacidon en particular), la negacion, la actividad motora, la busqueda
de ayuda de la religion, el desarrollo de esperanzas limitadas, el duelo
anticipatorio. Kupts y cols. (1982), analizan las estrategias de afrontamiento
siguiendo la clasificacion de Lazarus y Cohen (1977). busqueda de
informacion, reacciones intrapsiquicas (que abarcan también, relaciones
emocionales -tristeza, ansiedad, ...- reacciones defensivas: negacion,
apreciacion de la realidad, ...), acciones directas (actividad, acting out,
sobreproteccién); inhibicion de la accidén (quejas somaticas, evitacion,
consumo de drogas o alcohol, ...). Barbarin y Chesler (1986) retoman la
tipologia propuesta por Lazarus y Launier (1978), y distinguen las estrategias
"activas" o centradas sobre el problema y las estrategias "pasivas" o
centradas sobre la emocion. Finalmente, Lowengerg (1970) distingue el
repertorio de componentes de "acercamiento" que intentan encontrar

activamente la realidad y los componentes de "evitacion" Soler, (1996)
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Por otro lado, se puede citar el trabajo de Kupst y cols. (1982) como
ejemplo de utilizacion del concepto de afrontamiento en la investigacion
clinica. A partir de los resultados de este complicado estudio con 64 familias
de nifios leucémicos, los autores resaltaban que:

1. Las variables ligadas al afrontamiento son la edad del nifio (las
familias en las que el nifio es mayor, reaccionan mejor que las familias
donde el nifo es mas pequeno), la ausencia de problemas familiares o
conyugales, las reacciones de los otros miembros de la familia, la
ausencia de tensiones concurrentes, el estatus profesional del padre y
la ausencia de problemas en los hermanos.

2. La personalidad de los padres y sus disposiciones habituales a
reaccionar de una cierta forma no son predictivas de sus reacciones
después del diagndstico.

En la vida del nifo los padres funcionan como un filtro protector que
elabora las experiencias haciéndoselas mas tolerables. Es por ello
fundamental la forma en que los padres afronten la enfermedad para que
pueda ayudar a su hijo enfermo; Igualmente se encuentra que el momento
mas relevante y que va a ser recordado a lo largo de toda la enfermedad es
la comunicacién del diagndstico. Es mas importante el como se diga
(empatia, suavidad, calma) que la informacién concreta que se transmita, ya

que en ese momento el shock que produce la noticia hace que estén poco
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permeables a la informacion, que debera por tanto repetirse en numerosas
ocasiones a lo largo de la enfermedad (Palanca y Ortiz, 2000)

Igualmente se encontré que segun las investigaciones los padres
reaccionan al diagndstico con shock (Binger et al., 1969; Koch, Hermann vy
Donaldson, 1974; Lansky, 1974). Ansiedad, pena, ira, hostilidad, culpa e
incredulidad estan entre las respuestas emocionales observadas mas a
menudo en los padres (Bozeman et al., 1955; Chodoff, Friedman y Hamburg,
1964; Friedman et al., 1963; Hoffman y Futterman, 1971; Lascari y Stehbens,
1973; Natterson y Knudson, 1960). A pesar de los avances de la clinica
oncoldgica, la mayoria de los padres ponen de manifiesto respuestas al
diagndstico de cancer practicamente idénticas (Johnson et al., 1979; Kagen-
Goodheart, 1977; Kupst y Schulman, 1980; Maguire, 1983; Powazek,
Schijving, Goff, Paulson y Stagner, 1980), implicando que para la mayoria de
los padres el diagndstico de cancer en el nifio estd todavia conectado
inseparablemente con la muerte. Por lo tanto, los padres tienen que ser
reeducados en el cancer y su tratamiento para darles una esperanza real de
futuro (Farnes et al., 1980; Johnson et al., 1979), Soler, (1996).

Estadios de afrontamiento en padres de nifios con cancer

Se destaca que no solo al momento del diagndstico sino durante el curso

de la enfermedad los padres pasan por diferentes estadios producto de su

afrontamiento a la situacién (www.cancer.org/docroot/ESP/2000).
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Un lugar aparte ocupa el duelo anticipatorio. Esto se debe al hecho de
que el paciente de cancer se enfrenta siempre con la prevision de la pérdida
y tiene un duelo por hacer, incluso si la muerte no termina este episodio
tragico de la historia familiar. La anticipacion de la pérdida acarrea la
anticipacion del duelo. El duelo anticipatorio se desarrolla como el duelo
normal con sus tres o cinco fases. Lidemann, desde 1944, habia descrito el
duelo trifasico que Townes y cols. (1974) vuelven a encontrar en los padres
de nifos leucémicos bajo la siguiente forma especifica:

1. Negacion del diagnéstico.

2. Aceptacion del diagnéstico, pero no del prondstico.

3. Aceptacién del diagndstico y del pronéstico.

El duelo anticipado comienza desde el anuncio del diagndstico (Kanpp y
Hansen, 1973; Friedman, 1967; Futterman y Hoffman, 1973; Natterson y
Knudson, 1960; Orbach, Sutherland y Bozeman, 1955; Richmond vy
Waisman, 1955). Este duelo pasa por las 5 etapas distinguidas por Kubler-
Ross (1975-1981) en los pacientes terminales: negacién, codlera,
"negociacion”, depresién y aceptacion. Este duelo anticipado se manifiesta
por distancia emocional con respecto al enfermo, aumento del interés por la
familia y los otros nifios, esperanzas mas limitadas, pero también por
diferentes sintomas (quejas somaticas, apatia, rumiaciones, depresion,
llantos, agitacion motriz, largas conversaciones a propdsito del nifio enfermo)

(Friedman et al., 1963). Cuando los padres estan preparados para la muerte
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del nifio, se enfrentan a ella de forma mas serena que cuando los padres han
desconocido la gravedad de la enfermedad y se encuentran brutalmente
enfrentados con la muerte (Friedman, 1967; Townes, Wold y Holmes, 1974).
Segun Rando (1973), los padres cuyo hijo murié después de una larga
enfermedad tienen una adaptacion mas pobre. Desde la perspectiva del nifo,
el luto anticipatorio paternal puede ser destructivo para su relacion con sus
padres (Kemler, 1981). Esto se ha notado en aquellos ejemplos en los que el
nifo, que ha sido auténticamente llorado sigue vivo (Green y Solnit, 1964;
Naylor, 1982).

Easson (1970) encontré que las familias que se han adaptado a un futuro
sin su hijo, tenian serias dificultades cuando su hijo sobrevive al cancer. Se
requiere ayuda profesional para reintegrar al nifio a la familia. Cuando el nifio
responde bien médicamente, la amenaza inmediata de pérdida se hace
remota y los padres se trasladan de un estado de luto anticipatorio a una
esperanza incrementada de cura (Cobb, 1956; Obetz et al., 1980; Ross,
1978, 1982). Se ha notado que la esperanza parece estar inversamente
relacionada con la presencia del luto anticipatorio (Friedman et al., 1963).
Ross (1982) puntualiza que los problemas no resueltos cuando el anuncio del
diagndstico pueden resurgir tras la primera recaida.

Igualmente Palanca y Ortiz, (2000) hacen alusion a esto y sefalan que en
los padres, la reaccion al diagndstico se ha descrito como un proceso en el

que se pasa por distintas fases. En un principio, al recibir el diagndstico, lo
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comun es atravesar una fase de shock y embotamiento emocional, seguido
de un periodo variable de negacion generalmente parcial de la realidad: no
se acepta lo ocurrido, se minimiza la gravedad, etc. En estos primeros
momentos se abren multiples interrogantes; la incertidumbre ante el futuro y
la sensacion de pérdida de control son intensas. La actitud de los padres es
de busqueda de informacion acerca de la enfermedad, como forma de
adquirir cierto control sobre la misma y también la busqueda de soporte y
apoyo de otras personas o instituciones, aunque esta actitud es mas
frecuente en las madres.

Las etapas que constituyen este afrontamiento son:

Incredulidad/negacion: En el periodo inicial después del diagnédstico, algunas
veces los padres dudan de la exactitud de lo que se les esta diciendo. Su hijo
no parece estar tan enfermo como para tener una enfermedad tan grave.
Pueden dudar si se trata de un error del laboratorio o si los resultados de las
pruebas son en realidad los de otro nifio. Puede ser que quieran verificar las
credenciales del personal médico o del centro médico. Si la determinacion de
un diagndstico se torna dificil, es posible que duden si el personal médico es
tan competente como debiera ser. Es posible que decidan buscar una
segunda opinién. La incredulidad o negacion inicial, al igual que el impacto
emocional, pueden minimizar el sufrimiento. Es una forma de los padres de
ganar tiempo para adaptarse a la realidad inquietante del diagndstico de su

hijo y para confirmar que el nifio recibira el tratamiento necesario y adecuado.
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Unicamente surge un problema cuando la negacién de los padres retrasa el
tratamiento oportuno. (www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Sentimiento de culpa: Una vez que los padres aceptan que su nifio o
adolescente si tiene cancer, surgen los sentimientos de culpa. Los padres
tienen la enorme responsabilidad de proteger a su hijo contra dafios y
peligros. Al principio se pueden preguntar qué pudieron haber hecho para
contribuir a que su hijo haya sido diagnosticado con esta enfermedad que
amenaza su vida. ¢Podria ser que estan pagando por sus pecados o seria
consecuencia del abuso de drogas o alcohol? 4Es su habito de fumar la
causa del cancer? Las madres algunas veces se preguntan si hicieron o
dejaron de hacer algo durante el embarazo que pudo haber hecho la
diferencia. Un antecedente de cancer en la familia puede ocasionar que se
piense que uno de los padres tiene genes "malos". Pueden cuestionar el
grado de seguridad del lugar en donde viven, el agua que utilizan, o pueden
tener dudas acerca de las toxinas en el ambiente o en su propia casa, a las
cuales ellos pudieron haber expuesto a su hijo. Les preocupa si algo
relacionado con sus ocupaciones pudiera haber causado el cancer.
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Los padres también dicen sentirse culpables por no haber prestado
suficiente atencion a los sintomas que presentaba el nifio. Se preocupan de
no haber buscado atencion médica inmediata o de no haber exigido que un

especialista viera a su hijo al persistir los sintomas. Los sentimientos de
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culpa parecen ser universales y es normal tratar de entender las causas de
un problema. Es necesario aliviar los sentimientos de culpa hablando sobre
las preguntas que los padres puedan tener. Es importante no dejar que los
sentimientos de culpa distraigan a los padres de todas las tareas que tienen
que enfrentar cuando su hijo tiene cancer.
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Tristeza/sensacion de depresion: La tristeza y la sensacién de depresiéon
son reacciones normales y comprensibles de los padres ante el diagnéstico
de cancer de su hijo. Todos los padres esperan y suenan que la vida de su
hijo sea saludable, feliz y sin problemas. El cancer y su tratamiento posponen
ese sueno. Es normal que los padres se sientan tristes por la pérdida de sus
esperanzas. En ese sufrimiento experimentan sentimientos de desesperacion
por la recuperaciéon de su hijo. También sienten tristeza al pensar en los dias
dificiles de tratamiento que tienen por delante.
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

La intensidad de sus sentimientos por lo general va de acuerdo con el
pronéstico que se le ha dado a su hijo, pero puede también ser reflejo del
temperamento y personalidad individual. Un padre puede ser mas optimista
por naturaleza, mientras que otro puede reaccionar de manera mas pesimista
a cualquier problema en su vida. Los padres pueden tener dificultad para
comer o dormir. Puede ser que les falte la energia que necesitan para

realizar las tareas diarias de rutina o para enfrentarse a todo lo que se espera
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de ellos ahora que su hijo tiene cancer. Los padres a menudo dicen sentirse
agobiados por la gravedad del diagndstico de su hijo. Lamentablemente no
se puede evitar que los padres tengan estos sentimientos dolorosos y
desagradables y los experimentaran en distintos periodos durante la
enfermedad de su hijo. (www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Enojo: El hecho de que el cancer amenaza la vida de un nifio inocente
provoca el enojo de los padres ante las crueldades e injusticias de la vida.
Cuando un ser queridos se enferma, aunque sea una enfermedad leve,
parece natural que las personas se defiendan y busquen a quién echarle la
culpa. Los padres se preguntan por qué tiene que ser su hijo el elegido.
Algunas veces su enojo va dirigido hacia los médicos que les comunican el
diagndstico y les describen la complejidad del tratamiento. En otros casos es
Dios el objeto de su ira al cuestionar un mundo en el que los nifios se
enferman, sufren y mueren. (www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Los padres también sienten rabia por las experiencias que saben que su
hijo tendra que enfrentar: pruebas de diagndstico y los procedimientos
invasivos. La frustracion diaria de tener que lidiar con un enorme y complejo
sistema de cuidados de salud, en un ambiente extrafio y con numerosos
médicos es también motivo de enojo periddico. Los padres pueden sentirse
enojados el uno con el otro por cuestiones pasadas o presentes que ahora

complican el tratamiento de su hijo. (www.cancer.org/docroot/ESP/2000)
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El enojo también podria dirigirse a familiares o amigos que hacen
comentarios imprudentes o que estan demasiado ocupados para
proporcionar algun apoyo. Algunas veces los padres sufren al descubrir que
estan enojados hasta con su hijo, cuya enfermedad esta causando tantos
problemas para toda la familia o que no coopera con los médicos y
enfermeras. Algunos ocultan su enojo o hasta niegan que sienten coraje, ya
que consideran que expresar tales sentimientos "no es correcto” o que es
destructivo. Otros expresan su enojo de manera explosiva y hostil y culpan a
alguien en particular. En vista de que los padres y los médicos deben trabajar
juntos para ayudar al nino o adolescente a lidiar con el cancer y su
tratamiento, es importante encontrar la manera apropiada de expresar su
€nojo y resolver las quejas que sean validas.
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

La mayoria de los padres se preocupan, en privado o en voz alta, acerca
de su capacidad para manejar los sentimientos complejos asociados con un
diagndstico de cancer. Sin embargo, casi todos tienen la fuerza y la
capacidad de adaptacion para manejarse muy bien. Desarrollar confianza en
el equipo de profesionales a su alcance vy utilizar sus servicios puede ser muy
conveniente. Los trabajadores sociales, las enfermeras, los médicos y otros,
que forman parte del equipo de salud pueden ayudar a los padres a entender
que lo que sienten es lo normal y esperado. Profesionales como los

psicologos también pueden ayudar a ensefiarles nuevas estrategias para
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enfrentar la situacion, tales como la relajacion o técnicas para el manejo del
estrés. (www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Los padres también estaran mejor preparados para manejar sus
sentimientos si atienden adecuadamente sus necesidades personales en lo
que se refiere a alimentacion, horas de suefio, problemas de salud, ejercicio
y recesos en el cuidado de su hijo. También podrian necesitar ver al médico
de la familia para atender cualquier preocupacién relacionada con su salud
personal. (www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Los abuelos, tias, tios u otros familiares cercanos a menudo tienen
reacciones similares a las de los padres y pueden tener dificultad para
manejar algunos de los mismos sentimientos. Generalmente se beneficiara
Su proceso si se proporciona informacion precisa acerca de lo que esta
sucediendo y, de ser posible, se les pide ayuda practica. El contacto con el
grupo de profesionales también puede ayudarles a hablar y manejar sus
sentimientos. Ocasionalmente, los padres desean proteger a determinados
miembros de la familia y ocultan la noticia del diagndstico debido a la
preocupacion por el impacto emocional cuando existen problemas de salud
fisica o mental. Los profesionales del equipo de salud pueden ofrecer su
ayuda a los padres para tratar estos asuntos delicados.
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

Los sentimientos llegan espontdneamente para todos. Por lo general se

puede controlar eligiendo la manera de expresarlos. Las reacciones ante una
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crisis mayor en la vida, como lo es el diagnéstico de cancer en un nifo o
adolescente, son perturbadoras y dolorosas, pero naturales. La mayoria de
los pacientes y familiares expresan sus sentimientos muy adecuadamente y
los manejan bien. Los padres pueden ayudar a su hijo demostrandole que
ellos no se averguenzan o tienen miedo de demostrar lo que sienten, pero
también demostrando que controlan sus emociones y son capaces de
concentrarse en seguir adelante con los planes del tratamiento.
(www.cancer.org/docroot/ESP/2000)

De acuerdo con Palanca y Ortiz (2000), el diagndstico y tratamiento de
una enfermedad mortal en la infancia despierta en el paciente, su familia y en
el personal sanitario que lo atiende una serie de ansiedades que dan lugar a
diferentes reacciones en cada uno de ellos. ElI conocimiento de estas
dificultades por parte de los profesionales permite comprenderlas y evitar
malos entendidos que, de producirse, entorpecen el tratamiento y conllevan
una angustia mayor de la que la propia enfermedad ya ocasiona.

Para poder entender como van a afrontar el nifio y su familia la
enfermedad es imprescindible tener en cuenta como entiende cada nifio la
muerte (Palanca y Ortiz, 2000)

La adquisicion del concepto de muerte en el nifio va a depender de una
serie de factores que interactuan entre si: el desarrollo cognitivo del nifio, su

propia experiencia a través de la vivencia de una muerte cercana y la visién
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de la muerte que tengan los adultos de su entorno . Segun el desarrollo
cognitivo:

- Por debajo de los 3 anos. Existen pocas investigaciones, aunque la
mayoria de los autores aceptan que el nifio no tiene un concepto formal de la
muerte. A estas edades e incluso hasta los 5-6 afos, la muerte es vivida
como una separacion. El nifio enfermo no entiende lo que le pasa y siente
ansiedad por sentirse mal y separado de sus padres (Palanca y Ortiz, 2000)

- De los 3 a los 5 afos. La muerte es considerada como temporal,
reversible y causada por una fuerza externa. El nifio niega la universalidad de
la muerte y, por tanto, su propia mortalidad. El concepto de muerte a esta
edad se basa en la separacion y en la inmovilidad. Ademas el nifio a estas
edades puede conectar la muerte con acontecimientos que no tengan
ninguna relacion en virtud del pensamiento magico y del concepto de justicia
inmanente (toda mala accién sera castigada); asi, por ejemplo, puede
interpretar la muerte de la madre como consecuencia de que él no ordend los
juguetes (Palanca y Ortiz, 2000)

- De los 5-6 afos hasta los 10. Los nifios comienzan a desarrollar un
concepto mas completo de la muerte. Comienzan a entender la causa de la
muerte, su universalidad y su irreversibilidad, asi como la insensibilidad del
muerto. A partir de los 5 afios el 50% de los nifios creen que la muerte les

puede afectar a ellos
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- A partir de los 6 anos los temores a la muerte ya no estan tan centrados
en la separacion, sino en el dafio fisico y mutilacion, aunque el temor a la
separacidn seguira estando presente durante toda la vida. A los 9 afios el
concepto de muerte es bastante similar al del adulto (Palanca y Ortiz, 2000)

- A partir de los 10 anos. Se puede pensar en términos abstractos acerca
de la enfermedad y la muerte. De los 9 a los 11 afos los nifos estan
interesados en los rituales funerarios y preguntan cuestiones concretas sobre
lo que le ocurrira al cuerpo. Al final de este periodo la muerte es vista como
algo inevitable e irrevocable. Con 14 afos ya pueden considerar la
importancia y la relacion de los factores psicoldgicos con la salud fisica
(Palanca y Ortiz, 2000)

- En la adolescencia. El concepto de muerte es similar al del adulto. A
esta edad la muerte ya puede reconocerse como el cese de las funciones
corporales. Sin embargo, por el egocentrismo caracteristico de esta etapa, el
adolescente piensa que la muerte no es algo que pueda ocurrirle a él y es un
periodo muy critico para poder aceptar la muerte (Palanca y Ortiz, 2000)

Al referirnos al impacto de la enfermedad en el nifio que padece una
enfermedad terminal hemos de tener en cuenta que no se puede separar la
reaccion de los padres y el afrontamiento de la familia de la reaccion del nifio
enfermo. En la vida del nifio los padres funcionan como un filtro protector que

elabora las experiencias haciéndoselas mas tolerables. Es por ello

84



Afrontamiento de los padres de nifios con cancer

fundamental la forma en que los padres afronten la enfermedad para que
puedan ayudar a su hijo enfermo (Palanca y Ortiz, 2000)

Con el diagnéstico, se inicia ademas una busqueda etiolégica que le dé
un significado a la enfermedad; es el "por qué ha ocurrido esto" y " por qué a
mi hijo". Segun el estilo atributivo de los padres, estos pueden vivir la
enfermedad como una agresién hacia ellos, como una herida narcisista o
pueden sentirse culpables, atribuyendo la enfermedad a factores genéticos o
a un fracaso en los cuidados; también pueden proyectar la culpa en los
propios médicos, en el destino, en Dios. Los nifios, igualmente, buscan una
causa segun el concepto de enfermedad que tengan por su desarrollo
evolutivo. La explicacion sobre el origen de la enfermedad puede influir en la
actitud de los padres y del nifio a lo largo del tratamiento y por ello es
importante explorarla y aclarar malentendidos (Palanca y Ortiz, 2000)

Tras la fase de negacion, segun todo lo anterior y la conexién con las
experiencias pasadas de cada uno, van apareciendo en los padres y
pacientes sentimientos de ansiedad, rabia, culpa y al final del proceso,
depresion. En los padres esto puede dar lugar a actitudes demandantes,
airadas o culpabilizadoras hacia los profesionales, en los que vuelcan su
impotencia, su rabia o su culpa. En los pacientes, estos sentimientos pueden
reflejarse en actitudes regresivas, oposicionistas o de rebeldia, sobre todo en
adolescentes o, por el contrario, de sumision excesiva llamativa y aislamiento

(Palanca y Ortiz, 2000)
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En ocasiones, en las etapas finales se pasa por una fase de negociacion
en la que se ofrece un "buen comportamiento" a cambio de la curacion:
pueden aparecer rituales, supersticiones, etc. (Palanca y Ortiz, 2000)

Finalmente se llega a la fase de aceptacioén, en la que suelen permanecer
grados de ansiedad y depresidon mas altos de lo normal tanto en nifios como
en padres. De hecho, en el ano siguiente al diagnodstico hasta un 50% de
padres presentan psicopatologia (Palanca y Ortiz, 2000)

Una vez pasada la etapa inicial del diagndstico y el impacto que éste
conlleva, se inicia un largo proceso de tratamiento en el que la familia y el
paciente deberan enfrentarse a una serie de circunstancias muy
demandantes: hospitalizaciones, con la consiguiente separacién del medio
habitual, abandono de los otros hijos, gastos econdmicos, procedimientos
diagndsticos y terapéuticos dolorosos, etc. A pesar de que el grado de estrés
en estas familias sea mas elevado que en otras, su funcionamiento global
puede ser adecuado. Para los pacientes, el proceso de tratamiento supone
vivir con el miedo que conlleva la percepcion de que su enfermedad reviste
una gravedad especial, una mayor necesidad de dependencia, falta de
privacidad, sumisién a normas y tratamientos, etc. (Palanca y Ortiz, 2000)

Con la nueva situacion que impone la enfermedad, la relacion de los
padres con el hijo enfermo tiende a modificarse de forma natural a partir de

las nuevas necesidades del nifio. En este momento es importante evitar la
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sobreproteccion y permitir el grado de autonomia adecuado en funcién de su
edad y de las limitaciones de la enfermedad (Palanca y Ortiz, 2000)

Por todo ello, es importante que el nifio a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad reciba: permiso para decir lo que piensa y saber que los padres
y otros adultos estan disponibles para pensar cosas con ellos; soporte
emocional (necesitan sentirse queridos y cuidados); lugar para actuar,
sentirse Uutiles, tener ciertas responsabilidades, elegir cosas, etc.; respiro,
diversion, esperanza y reaseguramiento de que van a ser cuidados y estaran
acompanados pase lo que pase20 . Deben tratar de llevar la maxima
normalidad en su vida. El colegio es un factor fundamental para la
reintegraciéon del nifio enfermo en lo cotidiano; en estos casos, la
comunicacion con los profesores es importante (Palanca y Ortiz, 2000)

Después de un largo proceso de tratamiento se llega, en los casos de las
enfermedades mortales que no han logrado la supervivencia, a la fase
terminal. Cuando el nifio va a morir se inicia en la familia y en el personal
sanitario, si no se habia hecho antes, un proceso de duelo anticipatorio como
una manera de hacer menos dolorosa la esperada pérdida: esto puede
traducirse en actitudes de progresivo distanciamiento del nifio que le
provocan sentimientos de aislamiento y abandono, y en los padres pueden
aparecer sentimientos de culpa por desear a veces que todo termine

(Palanca y Ortiz, 2000)
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La clave de la ayuda para el nifio estd en garantizar seguridad,
predictibilidad y normalidad ante la muerte. Se debe hacer todo lo posible
para procurar un ambiente lo mas personalizado y familiar posible: las fotos,
los juegos y los objetos familiares pueden ser utiles para ello. Tanto los nifios
como los padres necesitan tener la oportunidad de hablar de sus
sentimientos con alguien a quien no piensen que van a preocupar, aburrir o
afligir. La labor de los profesionales que estan en contacto con ellos es aqui
de gran ayuda (Palanca y Ortiz, 2000)

Llegado el momento, debe tomarse la decision de donde va a morir el
niRo: en casa o en el hospital. En los estudios realizados se ha comprobado
que la adaptacién al duelo de los miembros de la familia es mejor cuando el
nifo muere en casa, aunque pueden sentirse mas seguros en el hospital y
hay que respetarlo (Palanca y Ortiz, 2000)

Por ultimo, tras la muerte del nifio, es importante que se les brinde a los
padres la oportunidad de acudir al hospital, ya que éste ha ocupado un lugar
importante en sus vidas y el perder bruscamente la relacion con el personal
que les ha atendido puede incrementar sus sentimientos de pérdida
(Palanca y Ortiz, 2000)

El equipo médico ocupa un lugar fundamental en la vida del nifio enfermo
y su familia. El tratamiento de un nifio con una enfermedad potencialmente
mortal provoca en el personal sanitario que lo atiende una serie de

sentimientos y ansiedades frente a las cuales se desarrollan mecanismos
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psicologicos dirigidos a disminuir su intensidad y hacerlos mas tolerables
(Palanca y Ortiz, 2000)

Los principales mecanismos de defensa que se adoptan frente a las
ansiedades son la negacion y la rabia (Palanca y Ortiz, 2000)

Estos mecanismos e interacciones tienen lugar en el seno de una fuerte
relacion de dependencia que se ha creado entre el médico y la familia. En
esta relacion el médico es colocado por los padres en una posicion
idealizada, confiriéndosele el papel de lider y responsable principal de las
decisiones que hay que tomar. Cuando el médico olvida sus limitaciones y
acepta y alimenta esta posicion de heroicidad y omnipotencia se carga de
mayor responsabilidad de la que ya tiene y, a la vez, se hace mas vulnerable
a la decepcion, ya que es facil que sea culpado y responsabilizado ante el
minimo contratiempo. En este momento, la culpa que todos los padres
sienten en mayor o menor grado por la enfermedad del hijo es proyectada
facilmente sobre el médico, que pasa a ser él y no la enfermedad, el culpable
del fatal desenlace. Igualmente, la impotencia y frustracion del médico puede
transferirse y proyectarse sobre los padres (Palanca y Ortiz, 2000)

A partir de toda esta literatura queda claro el rol principal que tiene los
padres en la enfermedad de sus hijos y la manera como asumen y se ven
involucrados en la evolucién de ésta, ademas, por ser seres humanos se
enfrentan a un sin numero de respuestas a nivel cognitivo, conductual,

fisiolégico y emocional producto de la situacién que a parte de repentina les
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es muy dificil de manejar; a partir de esto las investigadoras han determinado
de suma importancia realizar un analisis descriptivo de estas respuestas en

los padres para esto se han planteado la siguiente pregunta de investigacion.

Problema de investigacion
¢ Cuales son las respuestas de afrontamiento de 10 padres de nifios con
cancer que asisten a la Fundacion Esperanza de Vida (FUNDEVIDA) de la

ciudad de Cartagena de Indias (Colombia) para manejar la vida familiar?
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Capitulo tercero

Método

Tipo de investigacion

La presente es una investigacion de tipo descriptivo debido a que genera
informacion que permite identificar caracteristicas de una poblacion (padres
de nifios con cancer) respecto a un evento (el afrontamiento de la
enfermedad), medir procesos y cuantificar eventos. Ademas, “los estudios
descriptivos buscan especificar las propiedades importantes de personas,
grupos, comunidades o cualquier otro fendmeno que sea sometido a analisis”
(Dankhe,1986). Miden o evaluan diversos aspectos, dimensiones o
componentes del fendmeno a investigar. Se selecciona una serie de
cuestiones y se mide cada una de ellas independientemente, para asi
describir lo que se investiga. Los estudios descriptivos miden de manera mas
bien independiente los conceptos o variables a los que se refiere. Aunque,
desde luego, pueden integrar las mediciones de cada una de dichas
variables para decir como es y como se manifiesta el fendbmeno de interés,

su objetivo no es indicar como se relacionan las variables medidas; ademas
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estos estudios pueden ofrecer la posibilidad de predicciones aunque sean
rudimentarias (Hernandez, Fernandez y Baptista, 1998).
Participantes

Los participantes de esta investigacion son 10 personas adultas cuyas
edades oscilan entre los 28 y los 35 afios. Son padres de nifios con cancer
que hacen parte del proyecto Casa Hogar de la Fundacién Esperanza de
Vida - FUNDEVIDA, ubicada en el barrio Getsemani de la ciudad de
Cartagena de Indias (Colombia).
Instrumentos

Para el desarrollo de esta investigacion, se utilizé el Inventario de
Afrontamiento en Salud para Padres (CHIP). Es un instrumento de 45
items disefado por Hamilton I. McCubbin, Marilyn A. McCubbin, Joan M.
Patterson, A. Elizabeth Cauble, Lance R. Wilson, y Warren Warwick, para
medir las respuestas de afrontamiento de los padres para manejar la vida
familiar cuando sus hijos tienen una enfermedad médica grave. Los articulos
utilizados en la creacion de CHIP corresponden al producto de
investigaciones anteriores en los que se estudio la tensién familiar y diversas
teorias referentes a la familia y al area de la salud. Tiene 3 sub-escalas
desarrolladas a través de analisis de factores: (1) Mantenimiento de la
integracion familiar, cooperacion, y una definicion optimista de la situacién;
(2) mantenimiento del apoyo social, autoestima y estabilidad psicolégica y (3)

comprension de la situacion médica a través de la comunicacion con otros
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padres y la consulta con el personal médico. Con respecto a la confiabilidad
del instrumento, la consistencia interna esta discriminada por subescalas asi:
(1) alfa de Cronbach (Subescala 1) = 0.79; (2) alfa de Cronbach (Subescala
2) = 0.79; y alfa de Cronbach (Subescala 3) = 0.71 (McCubbin et al., 1983).

También se utilizé una ficha de datos generales a través de la cual se
recolectaron este tipo de datos en cada uno de los participantes (anexo 1).

En tercer lugar, se utilizé una entrevista semiestructurada que tuvo como
objetivo profundizar en las respuestas proporcionadas por los padres en la
prueba.

Procedimiento

Para realizar la presente investigacion, el procedimiento consistio en 4
fases que se describen a continuacion.

En la primera fase, se solicité la autorizacion a la Fundaciéon Esperanza
de Vida FUNDEVIDA para realizar alli la investigacion. Esto se hizo a través
de una carta en la cual se describia el interés de desarrollar alli el proceso
investigativo y los objetivos que se tenia con el mismo. Esta carta fue llevada
a la fundacion en la cual luego del tramite oficial, concedieron al grupo de
investigadores, la autorizacién para llevar a cabo alli la investigacion.

La segunda fase consistié en realizar la recoleccion de datos generales
(anexo 1) vy la firma del contrato aceptando participar en la investigacién

(anexo 2).
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La tercera fase la constituy6 la aplicaciéon del Inventario de Afrontamiento
en Salud para Padres (CHIP), el cual fue resuelto por 10 padres, cuyos hijos
tienen cancer, antes de llevar a cabo la aplicacion se le suministraron las
respectivas instrucciones (anexo 3) por parte de las investigadoras a cada
uno de los miembros de la muestra.

Esta aplicacion se llevdo a cabo en las instalaciones de la Fundacion
Esperanza de Vida (FUNDEVIDA) y el Hospital de Bocagrande.

La cuarta fase la constituyd la elaboracibn de una entrevista
semiestructurada (anexo 4) basada en los resultados del CHIP cuyo objetivo
principal es obtener mayor informacién de algunos aspectos sobre los que
no queda absoluta claridad con las respuestas de los sujetos.

La quinta fase la constituyé la organizacién de toda la informacion
recopilada en el CHIP y en la proceso de entrevista, detallando cada items y
describiendo clara y profundamente toda la informacién encontrada.
Aspectos éticos

Para el desarrollo de la presente investigacién, se tuvo diversas
consideraciones éticas dirigidas a proteger a los participantes y a aumentar la
confiabilidad y validez de los datos obtenidos.

En primer lugar, toda la informacién sobre la cual se construyé el marco
tedrico de referencia es de caracter cientifico. En segundo lugar, se obtuvo la
autorizacion de la institucion, permitiendo el abordaje de la poblacion y el

desarrollo de la investigacion. En tercer lugar, se obtuvo el consentimiento
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informado (anexo 2) de todos y cada uno de los participantes y se mantuvo
completo anonimato de la informacién proporcionada. Finalmente, los datos
obtenidos de esta investigacion, se utilizaron y continuaran siendo utilizados

unica y exclusivamente con fines académicos.
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Capitulo cuarto
Resultados

A continuacion se presentan los resultados obtenidos a partir de la
aplicacion del Inventario de Afrontamiento en Salud para Padres (CHIP) a
una muestra de 10 padres cuyos hijos tienen cancer y se encuentran en la
Fundacion Esperanza de Vida Fundevida de la ciudad de Cartagena de

Indias - Colombia.

Para efectos de la presentacion, dichos resultados se han organizado de
acuerdo con las tres subescalas del instrumento; a saber: (1) Mantenimiento
de la integracion familiar, cooperacion y una definicibn optimista de la
situacion; (2) Mantenimiento del apoyo social, autoestima y estabilidad
psicologica y (3) Comprension de la situacion meédica a través de la

comunicacién con otros padres y la consulta con el personal médico.

Sub-escala 1. Mantenimiento de la integracion familiar, cooperacion y una

definicion optimista de la situacion.

Los items que componen esta sub-escala son: 1, 3, 6, 8, 11, 13, 23, 26,
28, 31, 36, 38, 41, 43, 44, 45.
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Tabla 1.
Resultados obtenidos por los padres en los items 1,3, 6, 8, 11, 13, 23, 26.
Item Rta N°de | Porcentaje | Utilidad percibida | N° de padres Porcentaje
padres
1 Si 10 100% Sumamente util 10 100%
Creo que mi hijo No 0 0% Moderadamente util 0 0%
mejorara No es 0 0% Minimamente util 0 0%
posible Inatil 0 0%
3 Si 10 100% Sumamente util 8 80%
Hago las cosas con mi | No 0% Moderadamente util 2 20%
hijo enfermo No es 0% Minimamente util 0 0%
posible Inutil 0 0%
6 Si 70% Sumamente util 9 90%
Construyo una relacion | No 30% Moderadamente util 1 10%
mas cercanaconmi [ No es 0% Minimamente util 0 0%
€sposo. posible Inatil 0 0%
8 Si 40% Sumamente util 5 50%
Hago cosas conlos | No 60% Moderadamente util 2 20%
parientes / familiares. [No es 0% Minimamente atil 3 30%
posible Inatil 0 0%
11 Si 10 100% Sumamente util 8 80%
Creo que mi nifio esta | No 0% Moderadamente util 2 20%
recibiendo el mejor [ No es 0 0% Minimamente Util 0 0%
cuidado meédico posible Inutil 0 0%
posible.
13 Si 80% Sumamente util 8 80%
Hago las cosas juntos | No 20% Moderadamente util 2 20%
como una familia No es 0 0% Minimamente util 0 0%
(involucrando a todos | posible Inutil 0 0%
los miembros de la
familia).
23 Si 60% Sumamente util 8 80%
Como. No 4 40% Moderadamente util 1 10%
No es 0% Minimamente util 1 10%
posible Inatil 0 0%
26 Si 30% Sumamente util 2 20%
Regario No 7 70% Moderadamente util 2 20%
constantemente alos [No es 0% Minimamente util 3 30%
otros miembros de la | posible Inatil 3 30%
familia. Inutil 0 0%
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Tabla 2. Resultados obtenidos padres en los items 28, 31, 36, 38, 41, 43.

28 Si 0 0% Sumamente util 4 40%
Trabajo fuera | No 10 100% Moderadamente util 2 20%
del empleo. [ No es posible 0 0% Minimamente util 2 20%
Inatil 2 20%

31 Si 80% Sumamente util 6 60%
Hablo con No 20% Moderadamente util 2 20%

alguien No es posible 0 0% Minimamente util 2 20%
(diferente del Inutil 0 0%
doctor u otro

profesional)
sobre como me

siento.

36 Si 10 100% Sumamente util 7 70%
Construyo No 0% Moderadamente util 1 10%
relaciones No es posible 0% Minimamente util 2 20%

cercanas con Inatil 0 0%
las personas.

38 Si 9 90% Sumamente util 8 80%
Hablo con otros | No 1 10% Moderadamente util 2 20%
padres en el | No es posible 0 0% Minimamente util 0 0%
mismo tipo de Inutil 0 0%

situacion y
aprendo sobre
sus
experiencias.
41 Si 60% Sumamente util 6 60%
Leo bastante | No 40% Moderadamente util 3 30%
sobre el No es posible 0% Minimamente util 0 0%
problema Inatil 1 10%
médico de mi
hijo.
43 Si 50% Sumamente util 6 60%
Estoy seguro | No 50% Moderadamente util 2 20%
de que los No es posible 0 0% Minimamente util 0 0%
medicamentos Inatil 2 20%

prescritos para

mi hijo pueden

administrarse
en casa

diariamente.
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Tabla 3. Resultados obtenidos por los padres en los items 44, 45.

44 Si 10 100% Sumamente util 8 80%
Hablo con otras | No 0 0% Moderadamente util 1 10%
personas No es posible 0 0% Minimamente util 0 0%
/padres en mi Intil 1 10%
misma
situacion.
45
Hablo con el
doctor acerca | Si 8 80% Sumamente util 9 90%
de mis No 2 20% Moderadamente util 1 10%
preocupacione | No es posible 0 0% Minimamente util 0 0%
s sobre mi
nifio(a) y su
condicién
médica.

Tal y como puede observarse en la tabla 1, 2 y 3 los resultados obtenidos
en los items que componen la primera subescala del CHIP, indican que:

El 100% de los padres piensa que sus hijos mejoraran y que es
sumamente util pensar de esa manera.

Asi mismo, el 100% hace las cosas con su hijo enfermo, sin embargo, el
80% de ellos considera que es sumamente util hacerlo asi mientras que el
20% considera que es moderadamente util.

El 70% construye relaciones mas cercanas con su esposo y un 30% no lo
hace, sin embargo, el 90% de ellos considera que es sumamente util hacerlo
asi mientras que el 10% considera que es moderadamente util.

El 40% de los padres hace cosas con los parientes / familiares y un 60%

no lo hace, sin embargo, el 50% considera que es sumamente util hacerlo, un
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20% que es moderadamente util, mientras que un 30% considera que es
minimamente hacerlo.

El 100% de los padres creen que su hijo esta recibiendo el mejor cuidado
médico posible, sin embargo, el 80% de ellos considera que es sumamente
util hacerlo asi mientras que el 20% considera que es moderadamente util.

El 80% de los padres hacen las cosas juntos como a una familia
(involucrando a todos los miembros de la familia) y un 20% no lo hace, sin
embargo, el 80% de ellos considera que es sumamente util hacerlo asi
mientras que el 20% considera que es moderadamente util.

El 60% de los padres come y un 40% no lo hace, sin embargo el 80% de
ellos considera que es sumamente util hacerlo, el 10% moderadamente util y
el 10% considera que es minimamente util.

El 30% de los padres regafa constantemente a los otros miembros de la
familia y un 70% no lo hace, sin embargo un 20% de ellos considera que es
sumamente util hacerlo, un 20% moderadamente util, un 30% minimamente
util y un 30% considera que es inutil hacerlo.

El 100% de los padres no trabaja fuera del empleo, sin embargo el 40%
de ellos considera que es sumamente util hacerlo, un 20% moderadamente
uatil, un 20% minimamente util y un 20% considera inutil hacerlo.

El 80% de los padres habla con alguien (diferente del doctor u otro

profesional) sobre como se siente y un 20% no lo hace, sin embargo el 60%
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de ellos considera sumamente util hacerlo, un 20% moderadamente y un
20% minimamente util hacerlo.

El 100% de los padres construye relaciones cercanas con las personas,
sin embargo el 70% de ellos considera que es sumamente util hacerlo, un
10% moderadamente y un 20% minimamente util hacerlo.

El 90% de los padres habla con otros padres en el mismo tipo de situacion
y aprende sobre sus experiencias y un 10% no lo hace, sin embargo el 80%
de ellos considera que es sumamente util hacerlo asi mientras el 20%
considera que es moderadamente util.

El 60% de los padres lee bastante sobre el problema médico de su hijo y
un 40% no lo hace, sin embargo el 60% de ellos considera que es
sumamente util hacerlo, el 30% considera que es moderadamente util y un
10% considera que es inutil hacerlo.

El 50% de los padres esta seguro de que los medicamentos prescritos
para su hijo pueden administrarse en casa diariamente y un 50% no lo esta,
sin embargo el 60% de ellos considera que es sumamente util, el 20%
moderadamente util y el 20% considera que es inutil hacerlo.

El 100% de los padres habla con otras personas /padres en la misma
situacién, sin embargo, el 80% de ellos considera que es sumamente util
hacerlo, un 10% moderadamente util y un 10% considera que es inutil

hacerlo.
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El 80% de los padres habla con el doctor acerca de sus preocupaciones
sobre su nifio(a) y su condicion médica y un 20% no lo hace, sin embargo, el
90% de ellos considera sumamente util hacerlo, asi mientras que el 10%
considera que es moderadamente util.

El resultado final de la primera sub-escala indica que: el 71% de los
padres mantienen la integracién familiar, cooperacién y tienen una definicién
optimista de la situacion, mientras que el 29% de los padres manejan un bajo
perfil en esta escala; tal como lo indica la figura 1.

Por otro parte se encuentra que el 63% de los padres considera
sumamente util los factores involucrados en esta subescala (integracion
familiar, cooperacion y definicién optimista de la situacion), mientras que un
25% lo considera moderadamente util, el 7% minimamente util y el 5% inutil,

tal como lo indica la figura 2.

120+

100+

80

B si
60

0 no

40 .
B no es posible

20+

si no no es posible

Figura 1. Mantenimiento de la integracion familiar,
cooperacion, y una definicion optimista de la situacion
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120+

100+

80

B sumamente Util

60+ & moderadamente Uutil

404 B minimamente util

B inutil

20+

0,
sumamente Util minimamente Util

Figura 2. Nivel de utilidad para los padres de la subescala 1
(integracion familiar, cooperacién y definicién optimista de la situacioén)
Sub-escala 2. Mantenimiento del apoyo social, autoestima y estabilidad

psicoldgica.
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Los items que componente esta sub-escala son: 2, 4,7, 9, 12, 14, 17, 19, 22,
24,27, 29, 32, 33, 34, 37, 39, 42

Tabla 4.

Resultados obtenidos en los items 2, 4, 7, 9, 12, 14.

ftem Rta N°de | Porcentaje | Utilidad percibida | N° de padres Porcentaje
padres

2. Si 10 100% Sumamente util 10 100%
Me ocupo de mi hijo | No 0 0% Moderadamente util 0 0%
No es 0 0% Minimamente util 0 0%
posible Inatil 0 0%

4. Si 10 100% Sumamente util 9 90%

Creo que las cosas No 0 0% Moderadamente util 1 10%
siempre saldran bien [No es 0 0% Minimamente util 0 0%
posible Inutil 0 0%

7. Si 8 80% Sumamente util 9 90%

Hablo acerca de mis | No 2 20% Moderadamente util 1 10%
sentimientos No es 0 0% Minimamente util 0 0%
personales y de mis | posible Inatil 0 0%

preocupaciones con mi

€sposo.
9. Si 10 100% Sumamente Util 10 100%
Creo en Dios. No 0 0% Moderadamente util 0 0%
No es 0 0% Minimamente util 0 0%
posible Inatil 0 0%
12. Si 10 100% Sumamente util 8 80%
Intento mantenerla | No 0 0% Moderadamente util 1 10%
estabilidad familiar. |No es 0 0% Minimamente Util 1 10%
posible Inatil 0 0%
14. Si 10 100% Sumamente util 10 100%
Confio en mi esposo (o | No 0 0% Moderadamente util 0 0%
en mi anterior pareja) [No es 0 0% Minimamente (til 0 0%
pues representa un | posible Inatil 0 0%

apoyo para mi y mi
hijo(a).
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Resultados obtenidos en los items 17, 19, 22, 24, 27, 29, 32.

ftem Rta N°de | Porcentaje | Utilidad percibida | N° de padres Porcentaje
padres
17. Si 9 90% Sumamente Util 10 100%
Tengo consultas No 1 10% Moderadamente util 0%
regulares con el No es 0 0% Minimamente (til 0%
médico en la clinica | posible Inatil 0%
/hospital en las que me
entero sobre la
condiciéon de mi nifio(a)
19. Si 10 100% Sumamente util 8 80%
Aliento a mi hijo con la | No 0% Moderadamente util 2 20%
condicion medica para [No  es 0 0% Minimamente (til 0 0%
que sea mas posible Inutil 0 0%
independiente.
22. Si 30% Sumamente util 1 10%
Escapo o huyo de mi | No 70% Moderadamente util 0 0%
mismo No es 0% Minimamente util 4 40%
posible Inutil 5 50%
24,
Duermo. Si
7 70% Sumamente util 9 90%
No 30% Moderadamente util 1 10%
No es 0% Minimamente util 0 0%
posible Inatil 0 0%
27. Si 50% Sumamente util 5 50%
Me concentro en mis | No 40% Moderadamente util 1 10%
aficiones (el arte, No es 1 10% Minimamente Util 2 20%
musica, trotando, etc.). | posible Inutil 2 20%
29. Si 9 90% Sumamente Util 7 70%
Me he vuelto mas No 1 10% Moderadamente util 3 30%
confiado e No es 0 0% Minimamente dtil 0 0%
independiente. posible Inatil 0 0%
32. Si 9 90% Sumamente util 6 60%
Me comprometo con | No 1 10% Moderadamente util 2 20%
las relaciones y No es| O 0% Minimamente util 2 20%
amistades que ayudan | posible Inutil 0 0%

a que me sienta
importante y

apreciado.
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Tabla 6.

Resultados obtenidos en los items 33, 34, 37, 39, 42

33. Rta N°de | Porcentaje | Utilidad percibida | N° de padres Porcentaje
Me entretengo padres
con mis amigos | Si 5 50% Sumamente util 3 30%
en la casa No 5 50% Moderadamente util 3 30%
No es posible 0 0% Minimamente (til 4 40%
Inatil 0 0%
6 60% Sumamente util 6 60%
34. Si
Invierto tiempo | No 4 40% Moderadamente util 1 10%
y energia en el | No es posible 0 0% Minimamente util 1 10%
trabajo Inatil 2 20%
37. Si 10 100% Sumamente Util 7 70%
Me estoy No 0 0% Moderadamente util 1 10%
desarrollando | No es posible 0 0% Minimamente util 2 20%
como persona. Inatil 0 0%
39. Si 8 80% Sumamente util 9 90%
Hablo con los | No 2 20% Moderadamente util 1 10%
miembros del | No es posible 0 0% Minimamente util 0 0%
equipo de Inatil 0 0%
salud
(enfermeras,
asistente
social, etc.)
cuando voy al
Hospital.
42. Si 4 40% Sumamente util 5 50%
Explico nuestra | No 6 60% Moderadamente util 2 20%
situacion No es posible 0 0% Minimamente (il 2 20%
familiar a los Inatil 1 10%
amigos y
vecinos para
que ellos
puedan
entender
mejor.

Tal y como puede observarse en la tabla 4, 5 y 6 los resultados obtenidos

en los items que componen la segunda subescala del CHIP, indican que:
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El 100% de los padres se ocupa de sus hijos y consideran que es
sumamente util hacerlo.

El 100% de los padres cree que las cosas siempre saldran bien, sin
embargo para el 90% le es sumamente util creerlo y para un 10%
moderadamente util creerlo asi.

El 80% de los padres habla acerca de sus sentimientos personales y de
sus preocupaciones con su esposa/o y el 20% no lo hace, sin embargo para
el 90% es sumamente util hacerlo y para un 10% moderadamente util.

El 100% de los padres cree en Dios y considera que es sumamente util
creer.

El 100% de los padres intenta mantener la estabilidad familiar, sin
embargo para el 80% le es sumamente util hacerlo, para un 10% que dice
que es moderadamente util y un 10% que dice que es minimamente util

El 100% de los padres confia en su esposo o anterior pareja .pues
representa un apoyo para el o ella y para su hijo, sin embargo para el 80% le
es sumamente util hacerlo y un 20% moderadamente util.

El 100% de los padres alienta a su hijo con la condicién médica para que
sea mas independiente, sin embargo el 80% considera sumamente Uutil
hacerlo y un 20% moderadamente util.

El 30% de los padres escapa o huye de si mismo y el 70% no lo hace, sin
embargo el 10% considera que es sumamente util hacerlo, el 40%

minimamente util y un 50% inutil.
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El 70% de los padres duerme, el 30% no lo hace, sin embargo el 90% que
es sumamente util hacerlo y un 10% moderadamente util.

El 50% de los padres se concentra en sus pasatiempos (musica, ver
television, leer), el 40% no lo hace y al 10% no es posible, sin embargo el
50% considera sumamente util hacerlo, el 10% moderadamente util, el 20%
minimamente util y 20% inutil.

El 90% de los padres se ha vuelto mas confiado e independiente y un
10% no, sin embargo el 70% considera que es sumamente util hacerlo y un
30% moderadamente util.

El 90% de los padres se compromete con las relaciones y amistades que
ayudan a que se sienta importante y apreciado y un 10% no, sin embargo el
60% considera sumamente util hacerlo, el 20% moderadamente util y un 20%
minimamente util.

El 50% de los padres se entretienen con sus amigos en la casa y un 50%
no, sin embargo el 30% considera que es sumamente util hacerlo, un 30%
moderadamente util y un 40% minimamente util.

El 60% de los padres invierte tiempo y energia en el trabajo y el 40% no,
sin embargo el 60% considera que es sumamente util hacerlo, el 10%
moderadamente util y un 10% minimamente util.

El 100% de los padres se esta desarrollando como persona, sin embargo
el 70% considera sumamente util hacerlo, un 10% moderadamente util y un

20% minimamente util.
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El 80% de los padres habla con los miembros del equipo de salud cuando
va al hospital y el 20% no, sin embargo el 90% considera que es sumamente
util hacerlo y un 10% moderadamente util.

El 40% de los padres explica la situacién familiar a amigos y vecinos para
que entiendan mejor y el 60% no, sin embargo el 50% considera que es
sumamente util hacerlo, un 20% moderadamente util, el 20% minimamente
atil y un 10% inatil.

El resultado final de la segunda subescala indica que: el 79% de los
padres mantienen el apoyo social, autoestima y su estabilidad psicolégica,
mientras que el 20% de los padres manejan un bajo perfil en esta escala y a
un 1% no le es posible el mantenimiento de estos factores, tal como lo indica
la figura 3.

Por otro parte se encuentra que el 73% de los padres considera
sumamente util los factores involucrados en esta subescala (mantenimiento
del apoyo social, autoestima y estabilidad psicoldgica), mientras que un 11%
lo considera moderadamente util, el 10% minimamente util y el 6% inutil, tal

como lo indica la figura 4.
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si

B si

Bno

Bnoes
posible

no no es posible

Figura 3. Mantenimiento del apoyo social,
autoestima y estabilidad psicolédgica
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Figura 4. Nivel de utilidad para los padres de la subescala 2

(Mantenimiento del apoyo social, autoestima y estabilidad psicologica)
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Sub-escala 3. Comprension de la situacion médica a través de la

comunicacion con otros padres y la consulta con el personal médico.

Los items que componen esta sub-escala son: 5, 10, 15, 20, 25, 30, 35, 40
Tabla 7.
Los resultados obtenidos en los items 5, 10, 15, 20, 25, 30.

ftem Rta N° de Porcentaje Utilidad percibida N° de %
padres padres

5 Si 10 100% Sumamente Uutil 9 90%

Me digo que tengo No 0 0% Moderadamente util 1 10%
muchas cosas y que por No es 0 0% Minimamente util 0 0%
lo tanto, debo ser posible Inatil 0 0%

agradecido.

10 Si 10 100% Sumamente util 10 100%

Realizo todos los No 0 0% Moderadamente util 0 0%
cuidados que los médicos No es 0 0% Minimamente util 0 0%
me indican en casa posible Inatil 0 0%

15 Si 9 90% Sumamente (til 10 100%

Muestro que yo soy No 0 0% Moderadamente util 0 0%
fuerte. No es 1 10% Minimamente util 0 0%

posible Inutil 0 0%

20 Si 6 60% Sumamente util 5 50%

Me escabullo de las No 4 40% Moderadamente util 4 40%
actividades sociales (las No es 0 0% Minimamente util 1 10%
fiestas, etc.) con los | Posible Inutil 0 0%

amigos.

25 Si 3 30% Sumamente util 4 40%

Me enfurezco/ me enojo | No 7 70% Moderadamente util 3 30%
No es 0 0% Minimamente util 0 0%

posible Inutil 3 30%

30 Si 9 90% Sumamente (til 4 40%

Me ocupo de mi aspecto | No 1 10% Moderadamente util 4 40%
personal y de mi No es 0 0% Minimamente util 1 10%
autocuidado posible Inatil 1 10%
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Tabla 8.

Resultados obtenidos en los items 35 y 40.

35 Si 5 50% Sumamente util 4 40%
Salgo No 5 50% Moderadamente util 3 30%
regularmente | No es posible 0 0% Minimamente dtil 1 10%
con mi Inatil 2 20%
€esposo o
pareja
40 Si 7 70% Sumamente util 7 70%
Leo sobre | No 3 30% Moderadamente util 3 30%
como otras | No es posible 0 0% Minimamente (til 0 0%
personas en Inatil 0 0%
mi situacién
enfrentan las
cosas.

Tal y como puede observarse en la tabla 7 y 8 los resultados obtenidos en
los items que componen la tercera subescala del CHIP, indican que:

El 100% de los padres dice que tiene muchas cosas y que por lo tanto
debe ser agradecido. Mientras que el 90% de ellos considera sumamente util
hacerlo y un 10% moderadamente util

El 100% de los padres realizan todos los cuidados que los médicos
indican en casa; al igual que el 100% de la muestra considera que es
sumamente util hacerlo

El 90% de los padres se muestra fuerte, y un 10% que no es posible; sin
embargo el 100% de ellos considera que le es sumamente util, hacerlo.

El 60% de los padres evita las actividades sociales (fiestas, etc.) con los

amigos, y el 40% no; sin embargo el 50% de los padres considera que le es
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sumamente util hacerlo, un 40% que es moderadamente util y un 10%
minimamente util.

El 30% de los padres respondié que se enfurece/enocja y el 70% no;
mientras que el 40% de ellos considera que es sumamente util hacerlo, un
30% que es moderadamente util, y un 30% inutil

El 90% de los padres se ocupa de su aspecto personal y auto cuidado,
un 10% no lo hace; mientras que el 40% de la muestra respondié que es
sumamente util hacerlo, un 40% que es moderadamente util un 10%
minimamente util y un 10% inutil.

El 50% de los padres sale regularmente con su esposo(a) , un 50% no lo
hace; el 40% de los padres considera que es sumamente util hacerlo un
30% que es moderadamente util, un 10% minimamente util y un 20% inutil.

El 70% de los padres leen como otras personas en su misma situacion
enfrentan las cosas, y el 30% no lo hacen; mientras el 70% de los padres
considera sumamente util hacerlo, y un 30% que es moderadamente util.

El resultado final de la tercera subescala indica que: el 74% de los
padres comprende la situacion médica a través de la comunicacion con otros
padres y la consulta con el personal médico, mientras que el 25% de los
padres manejan un bajo perfil en esta escala y a un 1% no le es posible el
mantenimiento de estos factores, tal como lo indica la figura 5.

Por otro parte se encuentra que el 65% de los padres considera

sumamente util los factores involucrados en esta subescala (comprensiéon de
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la situacidon medica a través de la comunicacion con otros padres y la
consulta con el personal médico), mientras que un 23% lo considera
moderadamente util, el 4% minimamente util y el 8% indutil, tal como lo indica

la figura 6.

Bsi
Bno
HE no es posible

si no no es posible

Figura 5. Comprension de la situacion medica a través de la
comunicacion con otros padres y la consulta con el personal médico.
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30+ B moderadamente util
B minimamente util
20. ! i | uti
Binutil
10+
0,
sumamente Utii  minimamente
util

Figura 6. Nivel de utilidad para los padres de la subescala 3
(comprensién de la situacion medica a través de la comunicacion
con otros padres y la consulta con el personal médico)
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A continuacion se presentan los resultados obtenidos a partir de la
entrevista semiestructurada basada en los resultados obtenidos en el CHIP y

cuyo objetivo principal era obtener mayor informaciéon de algunos aspectos

Afrontamiento de los padres de nifios con cancer

Resultados obtenidos en la entrevista

sobre los que no quedo absoluta claridad con las respuestas de los sujetos.

Tabla 9.
Respuesta de los padres a la entrevista preguntas 1, 2, 3,4y 5
Preguntas Respuestas N° de Padres Porcentaje
Les permite conservar laféy la 4 40%
esperanza
N° 1 Mejorara el aspect_(_) psicoldgico 30%
de su hijo 3
Mejora la calidaq_de vida de la 3 30%
familia
No tienen otro apoyo 4 40%
N° 2
Quieren estar cerca de su nifio 6 60%
Se apoyan mutuamente 8 80%
N° 3 Por la enfe_z_rmedad de su 1 10%
hijo(a)
Por Costumbre 1 10%
Estan seguros de que los
meédicos son los que saben o
] 5 50%
qué hacer frente a estos casos.
o —
N° 4 Les da tranquilidad y mas 3 30%
calma
Creen que con el tratamiento
los hijos saldran bien. 2 20%
No solucionan nada con ello. 6 60%
N° 5 Eso empeora la situacion 2 20%
No es la mejor forma para decir 2 20%

las cosas
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Tabla 10.
Respuesta de los padres a la entrevista preguntas 6, 7, 8, 9, 10
Preguntas Respuestas N° de Padres Porcentaje
Necesﬂgn aumentar sus 7 70%
ingresos
N6 Su trabaj de tipo inf I
u trabajo es de tipo informa 3 30%
Aprenden de los otros. 8 80%
N°7
Comparten preocupaciones. 2 20%
Aclaran dudas y saben que
procedimientos se le hara a su 5 50%
nino(a).
30%
N° 8 Se sienten mas tranquilos 3 °
Si ellos no averiguan sobre la
condlcpn me’dlca de su hijo 2 20%
quien mas lo hara.
Tienen la oportunidad de
conocerse y aprender el uno 5 50%
del otro.
Permite mas union en la
N°9 familia. 3 30%
Mejora la relacién entre padre
e hijo. 2 20%
Logran aliviarse y conservar la
esperanza. 8 80%
N°10
Se desahogan o se liberan. 2 20%
Tienen mucha Fe 9 90%
N° 11
El es el unico que puede 1 10%
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Tabla 11.
Respuesta de los padres a la entrevista preguntas 12, 13, 14, 15, 16, 17.
Preguntas Respuestas N° de Padres Porcentaje
Siempre la han tenido. 7 70%
N° 12 Ha sido Iaf;:r?qs"ti:mbre dela 1 10%
Conserva la union. 2 20%
Les proporciona tranquilidad. 8 80%
N®13 N it ber el d
ecesitan saber el avance de > 20%
la enfermedad
No representa una solucién. 6 60%
N° 14 Hay que enfrentar los 20%
problemas. 2
Hay que acepte_lr la voluntad de 2 20%
Dios
Muestran fortaleza a su pareja
e hijo enfermo lo cual ayuda a
la recuperacion mas rapida de 7 70%
su hijo(a).
N°15 Es necesario que su nifio(a)
sienta confianza. 2 20%
Es una de sus cualidades. 1 10%
No lograran nada con hacerlo. 6 60%
N° 16 Empeora IaIS|tuaC|on por la 3 30%
cual estan pasando
Va en contra de su propio hijo 1 10%
enfermo
Quieren verse mejor ante su
hijo(a) enfermo(a). 7 70%
N° 17 Asi cuidan su imagen frente a 2 20%
la sociedad
Si no lo hace él quien mas lo 1 10%
va a hacer
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Tabla 12.
Respuesta de los padres a la entrevista preguntas 18, 19 y 20.
Preguntas Respuestas N° de Padres Porcentaje
Necesitan informarse acerca
de ello. 8 80%
N° 18
Quieren aprender. 2 20%
No es necesario enterar a los
demas de sus problemas y
situaciones que deben 6 60%
resolverse y enfrentarse en
familia.
N° 19
AS|_ent|Ear_1den methlos 4 40%
cambios fisicos del nifio(a).
No quieren descuidar a su
hijo(a) enfermo(a). 6 60%
Les gusta realizar estas
actividades con la familia. 3 30%
N° 20
Practica el evangelio. 1 10%

Las tablas 9, 10, 11 y 12 sefalan que en la primera pregunta el 40% de los
padres respondieron que es sumamente util creer que su hijo mejorara por
que le ayuda a conservar la fe y la esperanza; el 30% de los padres
respondieron por que ha mejorado el aspecto psicolégico de su hijo(a)

enfermo(a); el 30% de los padres respondieron porque esto mejora la calidad

de vida de la familia.
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En la segunda pregunta el 60% de los padres respondieron que es de suma
importancia hacer las cosas con su hijo enfermo porque quieren estar cerca
de él(ella), el 40% de los padres respondieron porque no tienen otro apoyo,
que les ayude a hacerlo.

En la tercera pregunta el 80% de los padres respondieron que considera de
gran utilidad construir una relacion mas cercana con su esposo(a) porque asi
se apoyan mutuamente, el 20% de los padres respondié por la enfermedad
de su nifio(a) y el 10% de los padres respondié que por costumbre.

En la cuarta pregunta el 50% de los padres respondieron que creen
importante confiar en el cuidado suministrado por el médico porque estan
seguros de que los médicos son los que saben qué hacer frente a estos
casos, el 30% de los padres respondieron porque les da tranquilidad y mas
calma y el 20% de los padres respondieron porque creen que con el

tratamiento los hijos saldran bien.

En la quinta pregunta el 60% de los padres respondieron que es inutil
regafar constantemente a los otros miembros de la familia porque no
solucionan nada con ello, el 20% de los padres respondieron porque eso
empeora la situacién y el 20% de los padres respondieron porque no es la

mejor forma para decir las cosas.

En la sexta pregunta el 70% de los padres respondieron que consideran

sumamente util realizar un trabajo adicional a su empleo porque necesitan
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aumentar sus ingresos y el 30% de los padres respondieron porque su

trabajo es de tipo informal.

En la séptima pregunta el 80% de los padres respondieron que es util hablar
con otros padres en su misma situaciéon porque aprenden de los otros y el

20% de los padres respondieron porque comparten preocupaciones.

En la octava pregunta el 50% de los padres respondieron que piensan que es
sumamente util hablar con el equipo medico acerca de sus preocupaciones
sobre su nifio(a) y su condicidn médica porque aclaran dudas y saben que
procedimientos se le hara a su nifio(a) el 30% de los padres respondieron
porque se sienten mas tranquilos y el 20% de los padres respondieron
porque si ellos no averiguan sobre la condicion médica de su hijo quien mas

lo hara.

En la novena pregunta el 50% de los padres respondieron que es de suma
importancia hacer las cosas con su hijo enfermo porque tienen la oportunidad
de conocerse y aprender el uno del otro, el 30% de los padres respondieron
porque permite mas unién en la familia y el 20% de los padres porque mejora

la relacion entre padre e hijo.

En la décima pregunta el 80% de los padres respondieron que creen

importante expresar sus sentimientos personales y sus preocupaciones a su
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esposo(a) porque logran aliviarse y conservar la esperanza y el 20% de los

padres respondieron porque se desahogan o se liberan.

En la undécima pregunta el 90% de los padres respondieron que es
sumamente util creer en Dios por que tienen mucha Fe y el 10% respondio

porque él es el unico que puede.

En la pregunta 12, el 70% de los padres respondieron que consideran que es
sumamente importante mantener la estabilidad familiar porque siempre la
han tenido, el 20% de los padres respondieron porque ha sido la costumbre

de la familia y el 10% de los padres respondié porque conserva la union.

En la pregunta 13, el 80% de los padres respondieron que piensan que es util
tener consultas regulares con el médico para enterarse de la condicion de su
nifio(a), porque les proporciona tranquilidad y el 20% de los padres

respondieron porque necesitan saber el avance de la enfermedad.

En la pregunta 14, el 60% de los padres respondieron que no consideran util
escaparse de esta situaciéon porque eso no representa una solucion, el 20%
de los padres respondieron porque hay que enfrentar los problemas y el 20%

de los padres respondieron porque hay que aceptar la voluntad de Dios.

En la pregunta 15, el 70% de los padres respondieron que consideran
importante mostrarse fuerte ante la situacion porque muestran fortaleza a su

pareja e hijo enfermo lo cual ayuda a la recuperacién mas rapida de su
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hijo(a), el 20% de los padres respondieron porque es necesario que su
nifio(a) sienta confianza y el 10% de los padres respondié porque es una de

sus cualidades.

En la pregunta 16, el 60% de los padres respondieron que consideran inutil
enfurecerse o enojarse porque no lograran nada con hacerlo, el 30% de los
padres respondieron que a pesar de que a veces representa un medio para
aliviar la tension, empeora la situacion por la cual estan pasando y el 10% de

los padres respondié porque va en contra de su propio hijo enfermo.

En la pregunta 17, el 70% de los padres respondieron que creen que es
sumamente importante ocuparse de su aspecto personal y de su autocuidado
porque quieren verse mejor ante su hijo(a) enfermo(a), el 20% de los padres
respondieron porque asi cuidan su imagen frente a la sociedad y el 10% de

los padres respondid porque si no lo hace él quien mas lo va a hacer.

En la pregunta 18, el 80% de los padres respondieron que consideran
sumamente util leer sobre como otras personas en su situacion enfrentan las
cosas porque necesitan informarse acerca de ello y el 20% de los padres

respondieron porque quieren aprender.

En la pregunta 19, el 60% de los padres respondieron que no les parece
importante informar a sus familiares y vecinos sobre la situacion de su hijo/a

porque no es necesario enterar a los demas de sus problemas vy situaciones
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que deben resolverse y enfrentarse en familia y el 40% de los padres
respondieron que es importante para ellos el informar a sus familiares y
vecinos sobre la situacion de su hijo/a porque asi entienden mejor los

cambios fisicos del nifio(a).

Y en la pregunta 20, el 60% de los padres respondieron que consideran
necesario evitar las actividades sociales con sus amigos porque no quieren
descuidar a su hijo(a) enfermo(a), el 30% de los padres respondieron porque
les gusta realizar estas actividades con la familia y el 10% de los padres

respondié porque practica el evangelio.
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Capitulo Cinco

Discusion

En la presente investigacion se buscé observar y describir las
diferentes respuestas de afrontamiento de padres cuyos hijos tienen cancer.
La poblacién seleccionada para la presente investigacion fue una muestra de
10 padres pertenecientes al programa Casa-Hogar de la Fundacion
Esperanza de Vida FUNDEVIDA, los cuales presentaban caracteristicas
(Anexo 5) tales como: Edad, en donde las estadisticas sefialaron que un 30%
de ellos oscilaban entre edades de 33 a 35 afios, el 20% tenia 28 anos y 10
% tenia 29 y 32 afios respectivamente. Estado civil, en los cuales el 50% de
los padres son casados, 40% union libre y el 10% son solteros. Ocupacion
del padre o madre que actua como cuidador principal en el proceso del nifio,
lo cual arrojé que el 80% es ama de casa, el 10% es vigilante y un10% es
albaiiil, la ocupacion del padre o madre que no es C.P, en donde se encontrd
que un 10% es vendedor de verduras, 10% tendero, 20% albanil, 10%

Electricista, 10% jefe de bodega, 10% moto taxista, 20% vigilante y 10% Ama
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de casa, el Numero de hijos que tienen los participantes, los resultados
arrojaron que 50% de los padres tienen 2 hijos, el 20% tienen tres hijos, 10%
tiene 1 hijo, 10% tiene 4 hijos y un10% tiene 5 hijos y la ultima caracteristica
se relaciona con haber recibido Atencion psicologica durante el proceso por
el cual esta pasando, donde se encontré6 que el 70% de los padres ha
recibido apoyo psicoldgico y el 30% no ha recibido ningun tipo de apoyo.
Este perfil indicé que las madres han asumido casi que en su mayoria el
papel de cuidador principal, son ellas quienes se han encargado durante la
mayor parte del tratamiento de sus hijos, esto dentro de las observaciones
realizadas por las investigadoras tiene puntos positivos sefalados por su
género tales como el cuidado minucioso de su nifio enfermo, pero igualmente
algunas de ellas han tenido aspectos negativos como la falta de atencion
hacia los hijos que se encuentran sanos sobre todo porque no conviven en el
mismo hogar con ellos, esto asume un papel relevante teniendo en cuenta
gue en su mayoria las familias estan constituidas por mas de un hijo. En la
teoria Palanca y Ortiz sefialan que dentro de los procesos de la enfermedad
los padres se enfrentan a diferentes circunstancias una vez pasada la etapa
inicial del diagndstico y el impacto que éste conlleva, se inicia un largo
proceso de tratamiento en el que la familia y el paciente deberan enfrentarse
a una serie de circunstancias muy demandantes: hospitalizaciones, con la

consiguiente separacion del medio habitual, abandono de los otros hijos,
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gastos econdmicos, procedimientos diagndsticos y terapeéuticos dolorosos,
etc.

En la presente investigacién se sefalan las diferentes respuestas de
afrontamiento de los padres seleccionados y teniendo en cuenta los objetivos
planteados se puede decir que el 75% tienen un mantenimiento de la
conformacién familiar, la comunicacién, y una vision optimista de la situacion,
esto se muestra claramente en los altos porcentajes encontrados en las
respuestas del CHIP relacionadas con la primera subescala la cual evaluaba
especificamente estos parametros; ademas la entrevista sefialé directrices
especificas de las razones dadas por ellos frente a estos factores tales como
que le sirve para mantener la fe, mejorar el ambiente familiar, estar mas
unidos a sus hijos, compartir su situacién con otros.

Los porcentajes también muestran niveles 6ptimos en los parametros
relacionados con el apoyo social, la autoestima y la estabilidad psicolégica en
la situacion, lo cual esta igualmente sustentado en la entrevista en donde
sefalan que la situacion les ha permitido una mayor integracién y union
familiar, los ha llevado a liberarse y a sentir mucho mas apoyo por parte de
sus semejantes.

Por su parte un 25% de los padres mostré un bajo perfil en estas areas o
no les ha sido posible mantener estas variables principalmente por no contar

con un apoyo social fuerte y con una pareja.
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Igualmente se obtuvo informacion relacionada con la comprensiéon de la
situacion médica de los padres a través de la comunicacion con otros padres
y la consulta con el personal médico, los resultados también mostraron altos
porcentajes lo que permite especificar que para los padres es simbolo de
tranquilidad el contar con una comunicacion con el personal médico y que el
apoyo brindado entre todos los expuestos a la misma situacién es vital para
afrontarla.

Todo esto muestra que efectivamente se cumplieron los objetivos
planteados ya que todos los procedimientos realizados llevaron a obtener
dichos resultados y permitieron claramente realizar un analisis descriptivo de

las respuestas de afrontamiento de los padres ante la situacion.

Una variable determinante en la forma como los padres estan
enfrentandose a esta situacion, es el hecho de pertenecer al programa de la
Fundacion Esperanza de Vida (FUNDEVIDA), esta institucion les brinda un
apoyo no solo econdémico, con el suministro de tratamiento y vivienda, sino
también emocional y psicoldgico, esto dentro de la investigacion se observa
claramente en el alto porcentaje de padres que manejan unas estrategias de
afrontamiento efectivas, siendo capaces de mantener la estabilidad familiar,
contar con el apoyo social y la informacion médica necesaria. Ademas en la
pregunta correspondiente a recibir apoyo psicolégico el 70% de los padres lo
ha recibido; por lo tanto, existe una intervencion profesional que ayude

positivamente en el proceso de afrontamiento. Ademas, las caracteristicas

127



Afrontamiento de los padres de nifios con cancer

del 30% restante de los padres que no la han recibido esta relacionada con el
hecho de tener pocos dias de pertenecer al programa, por tanto no ha
existido aun la atencién psicolégica directa, sino solo el apoyo que los otros

padres le han podido proporcionar.

Otra variable que intervino notoriamente en los padres es el hecho de que
ellos estan viviendo actualmente en la casa hogar, lo que los obliga a estar
separados del resto de su familia, sobre todo por que ellos en su mayoria
pertenecen a poblaciones aledafas a la ciudad de Cartagena de Indias, esto
evidentemente impide que mantengan un contacto constante con el resto de
su familia, ademas que no tiene un trabajo en el cual invertir alguna parte de
su tiempo y lo que de cierta forma a limitado el entorno social del padre

cuidador principal como se evidencia en los resultados de ciertos items .

Dentro de las limitaciones y dificultades que encontramos en la
realizacion de la investigacion, la que principalmente se presento e intervino
en el proceso fue los estados emocionales alterados de los padres, como fue
la tristeza, melancolia, preocupacion y el interés exclusivo en el nifo
ocasionado por las variaciones en la enfermedad y los efectos secundarios
del tratamiento, ademas muchos de ellos se encontraban en el hospital lo
que dificultaba tener un ambiente propicio para la realizacion del CHIP y la
entrevista. En la parte de la seleccion de los padres existié la dificultad de

que tres de los padres escogidos al inicio tuvieron que ser reemplazados por
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otros padres, ya que se retiraron del programa por haber sido desahuciados

sus hijos.

A partir de estos hallazgos se puede afirmar que en los padres
seleccionados se encuentran respuestas de afrontamiento éptimo, propias de
un afrontamiento bueno y activo, ya que han implementado
satisfactoriamente estrategias que les han permitido afrontar de una mejor
forma la situacién estresante provocada por la enfermedad de su hijo; la
literatura segun Soler, (1996), apoya los resultados obtenidos y dice que los
padres, se dividian en "buenos" y "malos" afrontadores, dependiendo de la
efectividad o inefectividad de las estrategias de afrontamiento y dentro de las
mas importantes relacionadas con los resultados positivos estan:
comunicacion abierta y honestidad manteniendo la esperanza y el uso
efectivo de los mecanismos de defensa, en particular la negacion (Slavin,

O'Malley, Koocher y Foster, 1982; Spinetta y Maloney, 1978).

A partir de todo lo observado y descrito en la presente investigacion se
sugiere para futuras investigaciones, tomar los resultados obtenidos y
generar programas de intervencién encaminados a mantener y mejorar todas
y cada una de las variables involucradas en los procesos de afrontamiento
del cancer infantil, no solo a nivel de los padres, sino también a nivel de la

familia y obviamente del nifo.
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Seria muy significativo realizar una investigacion en esta misma poblacién
acerca de las respuestas de afrontamiento de los nifios con cancer y asociar
los resultados que se obtengan con los encontrados en los padres y

determinar variables comunes entre los dos.

También es importante desarrollar investigaciones de tipo correlacional en
donde se observe la influencia que las respuestas de afrontamiento en los
padres puede generar en el desarrollo de la enfermedad de sus hijos y el

tratamiento.

Es primordial a su vez generar programas educativos sobre el cancer
infantil (causas, tipos, evolucién y tratamientos), con el fin de que los padres
cuenten con amplio conocimiento de la enfermedad que les permita asumir
medidas preventivas que disminuyan la vulnerabilidad sobre todo a nivel
ambiental de la enfermedad, con un control amplio de las sustancias mas

nocivas como el tabaco, el alcohol, el combustible.

Ademas este tipo de investigacion debe extenderse a enfermedades
cronicas, ya que estas también generan grandes impactos en los padres y
demas familiares teniendo en cuenta que modificara los habitos y calidad de

vida, no solo del nifio sino de todas las redes de apoyo.

Por ultimo, es necesario aclarar que estas investigaciones deberian

realizarse primordialmente en la ciudad y el pais, ya que es necesario
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mostrar la importancia de la poblacién colombiana que habita en la Costa

Atlantica a nivel mundial y mostrar los potenciales investigativos.
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ANEXOS
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Anexo 1

Ficha de datos generales

Por favor, diligencie los datos que se encuentran a continuacion.

1. Su edad: anos

2. Estado civil: soltero: _ casado___ separado/divorciado: __ unién libre:

otro: ¢ Cual?

3. Ocupacion:

4. Ocupacion del padre/madre del niRo:
5. Numero de hijos:

6. Direccion:

7. Barrio:

8. Numero de personas con las que vive:

9. Parentesco de las personas con las que vive:

10.Sexo de su hijo que se encuentra en la Fundacion:
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Femenino__ Masculino_
11.Edad de su hijo que se encuentra en la Fundacion: anos
12. ¢ Conoce usted el nombre de la enfermedad de su hijo? Si _ No ___
13.Si usted conoce el nombre de la enfermedad de su hijo, por favor

indique cual es:

14. ; Hace cuanto que su hijo tiene esta enfermedad?

15.,Qué tratamiento estd recibiendo su hijo actualmente?

16. ¢ Hace cuanto que su hijo recibe tratamiento para la enfermedad?
17.;En qué lugar(es) ha recibido tratamiento su hijo par esta
enfermedad?

18.¢ Ha recibido apoyo psicologico para el manejo de la enfermedad de
su hijo? Si_ No
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Anexo 2

Consentimiento informado

Yo, , identificado con cédula de ciudadania

numero De , acepto y deseo

participar voluntariamente en la investigacion titulada “Estudio descriptivo de
las respuestas de afrontamiento de padres de nifios con cancer para manejar
la vida familiar”. Conozco que el objetivo de esta investigacion es describir
estas respuestas y que mi participacion en ella no conduce a ningun
beneficio de tipo econdmico, legal, moral, politico, ni de ningun otro tipo.
Conozco ademas, que la informacion que yo proporcione sera absolutamente
anonima y utlizada unica y exclusivamente con fines académicos e
investigativos para asi poder generar propuestas que, desde la psicologia,
favorezcan el desarrollo de programas dirigidos a mejorar la calidad de vida

de los padres de nifios con cancer.
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Firmado en Cartagena de Indias (Colombia), alos __ dias del mes de

de 2005.

FIRMA del PARTICIPANTE FIRMA del INVESTIGADOR
Anexo 3

Instrucciones para la aplicaciéon de Instrumento
(Dirigidas al aplicador)

A continuacion se describe el proceso a seguir para la aplicacién del
instrumento a la muestra establecida (10 padres de nifios con cancer
pertenecientes a la Fundacion Esperanza de Vida FUNDEVIDA)
El proceso se inicia con la citacién previa del grupo de los 10 padres
cuidadores principales del nifio enfermo, con quienes se fija un horario para
realizar la actividad en forma conjunta, eligiendo cuidadosamente horarios
qgue no interfieran con las sesiones de tratamiento (en su mayoria horas de la
manana) a las cuales son sometidos sus hijos. Luego de haber acordado el
horario, se escoge una habitaciéon amplia, ventilada, buena iluminacién y
mobiliario comodo en la casa hogar, que posibilite el buen ejercicio de la
actividad, que en caso concreto corresponderia a el comedor, el cual cumple

con todas las caracteristicas sefaladas.
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Una vez reunidos, se inicia el proceso con una explicacidon general del
contenido del inventario, asi: “Bienvenidos; les agradecemos inmensamente
su presencia y colaboraciéon en este esfuerzo investigativo que estamos
realizando. Somos Candelaria Atencia, Alexandra Alvarez y Karen Benitez,
estudiantes de psicologia de la Universidad Tecnolégica de Bolivar y
estamos realizando nuestra tesis de grado con una investigacion con la que
esperamos poder realizar un aporte importante a los padres de los nifios con
cancer. Esperamos indagar acerca del comportamiento de los padres
(cuidadores principales) de los nifios enfermos con cancer de la Fundacién
Esperanza de Vida FUNDEVIDA,.

Su participacion es totalmente voluntaria. Si aceptan participar, firmaran un
documento en el que nos dan su consentimiento. Si no desean participar, nos
lo comunican y se pueden retirar. Después de firmar este documento,
procederemos a diligenciar un instrumento que consta de 45 items los cuales
hacen referencia a diferentes actividades, situaciones o acciones que
ustedes como padres realizan frente a la enfermedad de sus hijos y las
cuales se relacionan mucho con todos los miembros de la familia.

A continuacion, se entrega el consentimiento informado a cada participante y
se procede a leerlo en voz alta. Se quedan en el recinto aquellos padres que
firmaron y se le agradece a los padres que no desean participar, por su
asistencia.

A los padres participantes, se les proporciona la siguiente informacion:
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“Ahora nos vamos a reunir en tres grupos tal y como se los indicaremos (los
investigadores los agrupan aleatoriamente) para que cada grupo esté con
uno de nosotros.

Luego cada investigador toma a cargo un grupo, distribuyendo un
instrumento a cada integrante y les indica: “Es muy importante que cada uno
de ustedes responda con la mayor sinceridad posible a todas y cada uno de
las preguntas de este cuestionario. No pueden dejar ninguna sin contestar. Si
tienen cualquier duda, con mucho gusto se las resolveré. Comencemos por
leer las instrucciones (El investigador las lee en voz alta). ¢ Tienen alguna
pregunta?”. Si hay preguntas, éstas se resuelven hasta que queden
completamente claras. Si no hay preguntas, el investigador procede a dar la
siguiente informacion:

“Ahora vamos a hacer un ejemplo todos”. El investigador lee un enunciado
como ejemplo y los participantes deben contestar. Si los participantes lo
hacen mal, entonces el investigador repite el procedimiento cuantas veces
sea necesario hasta que TODOS los participantes lo logren. Si lo hacen bien,
entonces se procede a dar la siguiente informacion:

“Ahora yo les voy a leer cada uno de los enunciados y ustedes van
contestando. Hay tiempo suficiente. Lo importante es que no se fijen en las
respuestas del otro (Para controlar esto se han ubicado las sillas con
suficiente distancia).

El investigador procede a leer lo siguiente:
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Le agradecemos ser lo mas sincero/a posible y recuerde que toda la
informacion que usted consigne en este documento es completamente
ANONIMA.
A continuacion encontrard una serie de enunciados las cuales indican
estrategias que las personas con hijos enfermos pueden utilizar. Lo que
usted debe hacer es lo siguiente:

1. Escuche cuidadosamente cada enunciado

2. Diga si lo hace, si no lo hace, o si no es posible, marcando con una X

en la casilla correspondiente.

3. Después, diga que tan util considera cada una de estas acciones

marcando con una X en la casilla correspondiente a su respuesta.
Recuerde que para cada pregunta habra entonces dos respuestas: una que
indica si usted lo hace o no, y otra que indica que tan util considera hacerlo.
Si los participantes no tienen dudas, entonces se inicia con la aplicacion. Si

tienen dudas, estas se resuelven a cabalidad antes de iniciar la aplicacion.
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Anexo 4

Entrevista Semiestructurada

1. ¢ Porque considera que es sumamente util creer que su hijo(a) mejorara?

2. ;Por qué es de suma importancia para usted hacer las cosas con su hijo

enfermo?

3. ¢Por qué considera de gran utilidad construir una relacion mas cercana

con su esposo(a)?

4. ; Porque cree importante confiar en el cuidado suministrado por el médico?

5. ¢ Porque piensa que es inutil regafiar constantemente a los otros miembros

de la familia?

6. ¢Porque considera sumamente util realizar un trabajo adicional a su

empleo?
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7. ¢ Porque es util para usted hablar con otros padres en su misma situaciéon?

8. ¢Porque piensa que es sumamente util hablar con el equipo medico

acerca de sus preocupaciones sobre su nifio(a) y su condicion medica?

9. ¢ Porque es de suma utilidad para usted ocuparse de su hijo?

10. ¢Porque cree importante expresar sus sentimientos personales y sus

preocupaciones a su esposo(a)?

11. ¢ Porque es sumamente util para usted creer en Dios?

12. ¢;Porque considera que es sumamente importante mantener la

estabilidad familiar?

13. ¢ Porque piensa que es util tener consultas regulares con el médico para

enterarse de la condicion de su nifio(a)?

14. ; Porque no considera util escaparse de esta situacion?

15. ¢ Porque considera importante mostrarse fuerte ante la situacién?

16. ¢ Porque considera inutil enfurecerse o enojarse?

17. ¢Porque cree que es sumamente importante ocuparse de su aspecto

personal y de su autocuidado?
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18. ¢ Porque considera sumamente util leer sobre como otras personas en su

situacion enfrentan las cosas?

19. ¢ Qué importancia tiene para usted el informar a sus familiares y vecinos

sobre la situacion de su hijo/a?

20. ¢Por qué considera necesario evitar las actividades sociales con sus

amigos?
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Anexo 5

Caracteristicas N° de Pdrs %
28 2 20%
29 1 10%
Edad 32 1 10%
33 3 30%
35 3 30%
Soltero 1 10%
0,
Estado Civil Casado 5 50%
Unién Libre 4 40%
Ama de Casa 8 80%
0,
Ocupacién CP Copgtructor 1 10%
Vigilante 1 10%
Ama de Casa 1 10%
Vigilante 2 20%
Albafil 2 20%
Moto taxista 1 10%
Ocupacion Pareja Jefe de Bodega 1 10%
Comerciante 1 10%
Vendedor de Verduras 1 10%
Electricista 1 10%
Uno 1 10%
Dos 5 50%
0,
N° de Hijos Tres 2 20%
Cuatro 1 10%
Cinco 1 10%
Apoyo Psicolégico Si 7 70%
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No 3 30%
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