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Para una versiéon del "I King"

De Jorge Luis Borges

El porvenir es tan irrevocable
Como el rigido ayer. No hay una cosa
Que no sea una letra silenciosa
De la eterna escritura indescifrable
Cuyo libro es el tiempo. Quien se aleja
De su casa ya ha vuelto. Nuestra vida
Es la senda futura y recorrida,

El rigor ha tejido la madeja.

No te arredres. La ergastula es oscura,
La firme trama es de incesante hierro
Pero en algun recodo de tu encierro
Puede haber una luz, una hendidura.
El camino es fatal como la flecha

Pero en las grietas esta Dios, que acecha.
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Resumen

Desde hace algunas décadas el cancer en México se ha convertido en un problema de
salud publica debido al aumento de su incidencia en la poblacion pediatrica. El
tratamiento es multidisciplinario en el que se incluye la participacion del Psicologo durante
el proceso de enfermar, en especial para reducir niveles de ansiedad, control de sintomas
y los efectos propios del tratamiento incrementandose asi su adherencia con una mejor
calidad de vida; respecto a esta Ultima se debe enfatizar la investigacion sobre las
experiencias y percepciones que surgen relacionadas a esta enfermedad considerando el

desarrollo cognitivo tanto de la infancia como de la adolescencia.

La presente investigacion de tipo exploratorio tuvo como objetivo conocer el significado
psicolégico del concepto cancer construido por las definidoras proporcionadas por los
nifios y adolescentes bajo tratamiento y vigilancia con diversos diagndsticos oncoldgicos;
para tal propdsito se utilizé una muestra total de 45 nifios y adolescentes de ambos
sexos; de los cuales 15 son nifios en tratamiento (7 a 11 afios), 15 adolescentes (11 a 17
afos) y 15 en vigilancia del servicio de oncologia en el Instituto Nacional de Pediatria, los
cuales fueron seleccionados mediante un muestreo no probabilistico por conveniencia. Se
utilizé la Técnica de Redes Semanticas Naturales (Figueroa , Gonzélez y Solis, 1976,
1981) para obtener un mapa de la informacién contenida en la memoria a Largo Plazo,
donde las palabras y eventos se relacionan entre si en forma de red a través de un
proceso reconstructivo, de esta forma se produce el significado psicolégico. Los datos se
analizaron segun lo establece Reyes (1993), encontrandose para los nifios con cancer en
tratamiento el significado psicolégico constituido por las definidoras de: enfermedad en
primer lugar, seguida de dolor, feo y quimioterapia. Para los adolescentes en tratamiento
las definidoras proporcionadas fueron enfermedad, dolor, cambio y tristeza para finalizar
con los adolescentes en vigilancia quienes mencionaron enfermedad, dolor, meta y
tratamiento. Las definidoras obtenidas en este estudio son descriptores que esta
poblacién utiliza en su lenguaje, y que aportaran mas elementos para comprender con
mayor profundidad este proceso proporcionando una mejor atencion psicolégica en las

distintas fases de la enfermedad oncoldgica como es el de tratamiento y vigilancia.
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Introduccidén

En México hay 112, 336, 538 habitantes, de los cuales 46 millones son menores de 18
afos. Se estima que la incidencia del cancer infantil en la Republica Mexicana es de 120
nuevos casos por milldon de habitantes cada afio (Rivera, 2008).

Serradas (2010) establece que el cancer infantil produce considerables implicaciones
emocionales en los nifios y adolescentes que lo padecen y también en aquellos quienes
han superado la enfermedad; implicaciones a consecuencia de los efectos secundarios
del tratamiento oncolégico caracterizado por ser intrusivo y con contindas
hospitalizaciones, aunado a los procedimientos médicos invasivos necesarios durante
este proceso. Por lo que se establece la necesidad de atender las distintas areas del
desarrollo fisico y psiquico de esta poblacién, enfatizando que conocer la experiencia
expresada por los mismos pacientes proporcionara las herramientas para establecer un
tratamiento integral que favorezca su ajuste psicosocial actual y futuro, mejorando asi su
calidad de vida durante y después del tratamiento, considerando que son escasos los

aportes sobre estos aspectos vivenciales (Cicogna, Nascimento, Garcia de Lima, 2010).

El psicdlogo posee las herramientas para identificar y atender las necesidades cognitivas
y afectivas del nifio y adolescente con cancer a partir de las experiencias implicadas en el
proceso oncologico para poder instaurar mejoras en su atencion y calidad de vida ya que
esta enfermedad tiene alcances a nivel fisico, psicolégico y social (Gonzalez, 2005).
Estas implicaciones constituyen el significado personal de un evento para cada individuo
en el que estdn inmersas creencias, estilo de procesamiento de la informacién
cognoscitiva e historia de aprendizajes previos. De esta forma el significado psicoldgico
atribuido a un estimulo es el resultado de una evaluacion individual del evento y por
tanto de los recursos de afrontamiento disponibles y que surgen a consecuencia de dicha
evaluacion. El estado psicoldgico del individuo contribuye en gran medida al impacto que
tengan sus percepciones en las sensaciones nocivas muchas veces relacionadas al

cancer (Martinez, 2000).
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El objetivo principal del presente estudio es conocer el significado psicologico del
concepto cancer derivado de las experiencias y vivencias mas importantes de nifios y
adolescentes en tratamiento y vigilancia del Instituto Nacional de Pediatria, que influyeron

para generar los conceptos que describen a dicho concepto.

En el primer capitulo se abordan los aspectos biologicos y psicologicos del cancer en la
nifez, asi como en la fase de vigilancia. Iniciando con la definicion de céancer y la
descripcion de las principales neoplasias infantiles, mencionando de manera especifica
las leucemias y sus variedades, los linfomas, sarcomas y tumores germinales. Ademas de
mencionar las caracteristicas de los procedimientos terapéuticos utilizados en Oncologia
pediatrica como es la quimioterapia, radioterapia y cirugia, aunado a las secuelas
psicolégicas que implican los efectos de estos tratamientos como es afectar la
autoimagen, autoestima y actividades diarias en esta etapa. En este mismo sentido se
describié las implicaciones psicoldgicas de una enfermedad crénica en la infancia, como
lo es la hospitalizacién seguido de las especificidades que demanda el campo de la
psicooncologia pediatrica, especialmente en el aspecto experiencial y vivencial. De esta
forma se logra conocer ampliamente el marco conceptual de la problematica del cancer
infantil, construyendo asi un marco de referencia que nos permita entender y explicar el

cancer como un fendmeno social que afecta al nifio a nivel fisico, emocional y social.

En el segundo capitulo se exponen los principales postulados que contribuyen al modelo
de creencias de salud para estudiar los principales aspectos psicosociales y cognitivos
durante el proceso de enfermedad que permitan comprender las diversas areas de las
gue se compone el significado psicoldgico, continuando asi con su definicion, campo de
estudio y caracteristicas. Ademas de exponer su relacion con la Técnica de redes

semanticas naturales como una herramienta valida para evaluar el significado psicologico.

La metodologia se encuentra en el tercer capitulo, donde se describe el planteamiento del
problema, el objetivo general y los especificos, preguntas de investigacion, ademas de la
definicion conceptual de la variable dependiente en este caso de la experiencia de

enfermedad y la variable independiente que es el significado psicoldgico. Se establecen a
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su vez las hipotesis, se describe la justificacion, participantes, tipo y disefio de estudio
para finalizar con el procedimiento y la recoleccion y andlisis de los datos.

Posteriormente se encuentra el capitulo de resultados en el que aparecen los principales
descriptores que esta poblacion ofrece para el concepto cancer, donde se observa que
para los nifios en tratamiento las definidoras mas importantes corresponden a
‘enfermedad”, “dolor” y “feo”, en tanto que para los adolescentes en tratamiento se
encuentra “enfermedad” en primer lugar, seguido de “dolor” y la tercer definidora
corresponde a “cambio”. Finalmente los adolescentes en vigilancia expresaron que los

conceptos de que definen al cancer son: “enfermedad”, “dolor” y “meta”.

12



Capitulo I

Cancer
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Capitulo 1. Céancer.
1.1 Definicién.

En el siglo XVI se comenzé a utilizar el término cancer, el cual proviene del latin que
significa cangrejo, para describir el comportamiento de esta enfermedad como abigarrada

y con ramificaciones.

Actualmente el término de céncer se utiliza para denominar un grupo de enfermedades
donde el organismo produce un exceso de células con rasgos de crecimiento
descontrolado debido a la mutacion del material genético de la célula normal, estas
células llegan a formar unas masas, que en su expansion destruyen y sustituyen a los
tejidos normales dando lugar a tumores sélidos o enfermedades hematoldgicas y/o
linfaticas en funcién de los tejidos afectados (Galvez, 2008). Se inicia como un tumor
primario pero si éste no se atiende el comportamiento de la célula cancerosa es capaz de
invadir los tejidos circundantes y puede diseminarse a distancia a otros puntos del
organismo conocido como metastasis (Pacheco, Madero, 2003).

Cortinas (1995) en Bolafios (2008), sefala que la mayoria de los términos tienen la silaba
“oma” en sus ultimas letras, esto le da el significado de tumor o masa, constituyendo asi 5

categorias basicas del cancer y algunos ejemplos:

1. Carcinoma: Se genera en los epitelios o capas celulares que recubren el cuerpo.

Ej. Carcinoma suprarrenal.

2. Sarcoma: Se origina en el tejido fibroso y vasos sanguineos de huesos asi como
en musculos vy tejido conectivo. Ej. Osteosarcoma, Rabdomiosarcoma y Sarcoma

de Ewing
3. Leucemias: Se forma a partir de las células hematopoyéticas pluripotenciales.

4. Blastoma. Se forma de células maduras indiferenciadas. Ej. Neuroblastoma y
hepatoblastoma.
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1.2 Datos epidemiolégicos

La poblacién de México esta compuesta por 112, 336,538 habitantes de acuerdo al ultimo
censo del INEGI en el afio 2011; de esta poblacion, 46 millones son menores de 18 afios.
La incidencia del cancer infantil es de 120 nuevos casos por millén de habitantes al afio
(Rivera, 2009).

1.3 Incidenciay Prevalencia

Rivera, 2009 sefala que los factores genético/familiares y biolégicos son los que se
correlacionan principalmente con el cancer pediatrico, es decir, una alteracion genética de
alguno de los progenitores transmitida al hijo o una mutacion presente en el ovocito o
espermatozoide antes de la fecundacion, de esta manera un nifio sin antecedentes

familiares para cancer puede tener una predisposicion hereditaria para desarrollarlo.

Actualmente se han llegado a describir mas de cien formas distintas de cancer, de

acuerdo con el érgano o tejido en el que se origind y el tipo de célula de la que se formo.

En pediatria la neoplasia mas comun es la leucemia seguida de linfomas y posteriormente
de tumores solidos. Las leucemias agudas ocupan del 95 al 97 % de todas las leucemias
de la poblacion infantil, sus subvariedades estan representadas en un 75% y las de tipo

mieloide en un 25%.

El cancer pediéatrico puede estar presente desde recién nacido hasta los 18 afios de edad,
sin embargo, varia en funcién de los tumores especificos ya que en menores de 3 afios el
retinoblastoma y neuroblastoma son los principales para este rango de edad.
Posteriormente de 3 a 6 afos se localiza el tumor de Wilms, por otro lado las leucemias
entre los 4 y 7 afos de edad. Para la adolescencia el Osteosarcoma se convierte en el

mas frecuente.

A continuacion se describen los diferentes tipos de neoplasia infantil.
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1.4Neoplasias de lainfancia
Leucemia Aguda

Son neoplasias hematoldgicas que se caracterizan por la proliferacion y crecimiento
incontrolado de células linfoides o mieloides inmaduras que se acumulan en la médula
O0sea (MO), impidiendo su adecuado funcionamiento e interfiriendo en la produccién de
células hematopoyéticas normales, ademas de invadir sangre periférica y otros drganos

causando anemia, cansancio, infecciones y hematomas (Bolafios, 2008).

Se han clasificado en Leucemia aguda linfoblastica (LAL) y Leucemia aguda mieloide
(LAM) en base a sus caracteristicas morfoldégicas y citoquimicas que permiten
identificarlas como derivadas de precursores linfoides o de los precursores de

granulocitos y monocitos (Rivera, 2007).
Leucemia aguda linfoblastica (LAL)

Este tipo de leucemia se deriva de células linfoides, es decir, se presenta cuando el
cuerpo produce un gran numero de glébulos blancos inmaduros, llamados linfoblastos y
se clasifica segun su morfologia y constitucién inmunitaria. Su causa se desconoce pero
se le atribuyen factores tales como: exposicion a quimicos y radiacién, algunos virus como
el Epstein Bar, trastornos congénitos y anomalias genéticas como el Sindrome de Down o

Poland.

Las manifestaciones clinicas al diagnostico y por consecuencia a los sitios de infiltracion

son variables y estan relacionados con la edad, género, al inmunofenotipo, entre otras.

Dentro de los signos y sintomas principales se encuentra la presencia de

hepatoesplenomegalia, esplenomegalia, fiebre, adenopatias, hemorragias y dolor éseo.

Para establecer este diagnéstico se integran estudios de laboratorio compuesto por
biometria hematica, aspirado de médula 6sea y puncion lumbar; ademas de estudios de

gabinete compuestos por radiografias y ultrasonido abdominal.
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Leucemia aguda no linfoblastica (LANoL) o leucemia aguda mieloide (LAM)

Se deriva de células mieloides, clasificAndose en 6 variantes segun su morfologia, linea

celular predominante y grado de diferenciacion (Rivera, 2007).

De manera general el tratamiento de leucemia aguda tiene una duracion aproximada de

30 meses dividido en tres etapas:

Fase de Induccion a la remision: Es la primera fase del tratamiento estableciendo el
propésito de erradicar los blastos de la medula 6sea y de esta manera se pone a la

leucemia en remision. Abarca las primeras seis semanas desde el diagnostico.

Fase de consolidacion: Es la segunda fase del tratamiento y su propdsito es restaurar el
funcionamiento normal de la medula 6sea. Resulta una etapa importante ya que se busca

favorecer y completar la remisién ya obtenida.

Fase de mantenimiento: Es la tercera fase y su propésito es controlar la formacion de
nuevas células neoplasicas y la infiltracion de las ya existentes (Rivera, 2009).

Linfoma

Es un tipo de cancer que se caracteriza por la proliferacion de células nativas del sistema
linfoide (linfocitos, B y T) que de acuerdo a su clasificacion se catalogan en ganglionares

o extraganglionares. El sistema linfatico se compone de:

+ Linfa: Liquido que circula por el sistema linfatico y transporta glébulos blancos

(linfocitos)

+ Vasos linfaticos: Red de tubos delgados que recoge linfa de las diversas partes del

cuerpo y posteriormente la regresa al torrente sanguineo.

% Ganglios Linféaticos. Estructuras que filtran la linfa y almacenan glébulos blancos,
se sitdan junto a los vasos linfaticos y se encuentran bajo las axilas, la pelvis, el

cuello, abdomen y las ingles.
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% Bazo: Es el o6rgano que produce linfocitos, filtra la sangre, almacena células

sanguineas y destruye las viejas
% Timo: En este 6rgano crecen y se reproducen los linfocitos
% Médula 6sea: Tejido que fabrica glébulos blancos, rojos y plaguetas
% Amigdalas: Elaboran linfocitos
 Piel, estbmago e intestino delgado (Instituto Nacional del Cancer, 2013).

Se reconocen dos grandes grupos con caracteristicas clinicas, histopatologicas y

biologicas diferentes: Linfoma de Hodking y Linfoma No Hodking.
Linfoma de Hodking (LH)

Olaya (2009), lo define como una neoplasia maligna con diseminacién por contigtidad
ganglionar. El cuadro clinico se caracteriza por la presencia de un conglomerado
ganglionar localizado inicialmente en la region anterior del cuello de manera unilateral y
gue en ocasiones se acompafa de una masa mediastinal, afectando en pocas ocasiones

de manera extraganglionar.

Su tratamiento incluye quimioterapia, cirugia y radiacion en dosis reducidas al area

afectada de acuerdo a la variedad histolégica y etapa clinica.

Para establecer este diagnostico se utiliza estudios de laboratorio como es la biometria
hemética y quimica sanguinea asi como de gabinete con el estudio de ultrasonografia.

Linfoma no Hodking

La mayor parte de los linfomas no Hodking (LNH) se presentan en pediatria agrupados en
tres grupos; linfoma de Burkitt, linfoma de células grandes y el linfoma linfoblastico.

Generalmente se presenta como una enfermedad extramedular voluminosa
(extraganglionar), con o sin diseminacion evidente, es de rapido crecimiento y la causa

de esta enfermedad se desconoce pero se le relaciona a factores de inmunosupresion e
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infeccion viral, pacientes que sufrieron enfermedad de Hodking y causas genéticas. Se
presenta en abdomen, mediastino, cabeza y cuello y otros sitios (Cardenas, 2009).

Osteosarcoma

Martinez (2007), sefiala que este tipo de neoplasia maligna primaria de hueso se deriva
del mesénquima y se caracteriza por la produccién de osteoide maligno. Pertenece a la
familia de los sarcomas osteogénicos. Existen varios factores predisponentes, entre ellos,
el retinoblastoma hereditario, traumatismos repetidos, Sindrome de Li Fraumeni, entre
otros. Existen diferentes variedades histol6gicas dependiendo del tejido predominante, las
mas frecuentes son de tipo osteoblastico, fibroblastico y condroblastico.

El dolor es el sintoma clinico cardinal con un 90% localizado en el sitio primario, la
claudicacion y el aumento de volumen son manifestaciones tardias, siendo los sitios mas
frecuentes las regiones metafisiarias del fémur distal, tibia proximal y humero proximal. El
pulmén es el principal sitio de metastasis y al momento del diagndstico el 80% de los
pacientes las presentan.

La decision terapéutica debe ser tomada por un equipo multidisciplinario para presentar
una explicacion ética que implica la decision quirdrgica al evaluar edad, estatura,
localizacion del tumor y su extension local, funcionalidad y calidad de vida, comparando la
cirugia radical con la preservacion de la extremidad, y la presencia de metastasis a otros
huesos. La mayor frecuencia de este tumor es en la adolescencia probablemente por el

crecimiento que presenta el ser humano en esta edad.

Su tratamiento comprende quimioterapia neoadyuvante con el tumor primario presente y
con el cual se evalla la respuesta al tratamiento, ademas proporciona el fundamento para

la asignacién del mejor esquema coadyuvante.
Sarcoma de Ewing

Olaya, 2009 sefala que se trata de un tumor indiferenciado que afecta principalmente el

hueso y en algunas ocasiones a los tejidos blandos o Sarcoma Ewing extradseo.
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Gallegos, 2007 refiere que aproximadamente su presentacion Osea abarca el 60% y
extrabsea 40%. Las manifestaciones O0seas comprenden extremidades distales (27%),
proximales (25%), pelvis (20%), torax (20%), espina dorsal y craneo (5%); en cuanto a las

manifestaciones extradseas se encuentran: tronco (32%), cadera y cuello (18%).

No existen enfermedades genéticas que se muestren como un factor predisponente para

el desarrollo de este tumor (Olaya, 2009).
Los sitios mas frecuentes de metastasis son pulmoén, hueso y Medula ésea.

Las manifestaciones clinicas iniciales se relacionan con el sitio primario de afeccion y
posteriormente se agregan signos y sintomas encontrandose el dolor e inflacion del sitio
primario como lo mas frecuente (Gallegos, 2007).

Dentro de los estudios de laboratorio y de gabinete se encuentra; biometria hematica,
resonancia magnética, radiografia, tomografia computarizada, aspirado y biopsia de

médula 6sea.

La mayoria de los regimenes terapéuticos inician con quimioterapia neoadyuvante que
controlard las metastasis, después se continda con control local con cirugia vy

posteriormente radioterapia con quimioterapia adyuvante.
Sarcoma de tejidos blandos

Se originan en el mesodermo; incluye a las neoplasias del musculo, tejido conectivo,
tejido de soporte y tejido vascular. Surgen en cualquier parte del cuerpo a excepcion del
hueso; sus sitios de presentacion mas frecuente es en las extremidades, region de la

cabeza, cuello y genitourinario.

El Rabdomiosarcoma (RS) es el tumor de los tejidos blandos mas frecuentes, su causa se
desconoce pero se ha asociado con algunos sindromes genéticos, malformaciones
congénitas y factores ambientales. Es una enfermedad altamente quimiosensible y radio

sensible, en tanto que, el tratamiento quirdrgico varia segun la localizacion del tumor.
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Es un tumor que da metastasis a pulmones, ganglios linfaticos, médula 6sea y cerebro
(Céardenas, 2009).

Tumores Hepéticos

Se trata de tumores hepaticos que histolégicamente se dividen en hepatoblastoma y
hepatocarcinoma, este ultimo es el mas frecuente en adolescentes. Su causa se

desconoce pero se le asocia con algunos sindromes genéticos.

El tratamiento consiste en quimioterapia neoadyuvante cuando no se logra la reseccion

completa de la neoplasia (Rivera, 2007).
Tumor Germinal de Ovario

Se desarrolla de células germinales primordiales que migran durante la embriogénesis de
saco vitelino a través del mesenterio a las gdénadas. Se clasifican segun el tipo

morfologico en teratomas maduros o inmaduros y tumores germinales (Sanchez, 2007).

Actualmente se utilizan los tres recursos terapéuticos basicos que incluyen cirugia,

radioterapia y quimioterapia.

1.5 Procedimientos terapéuticos en oncologia.

El tratamiento oncolégico se caracteriza por procedimientos e intervenciones médicas que
se practican en forma regular y que implica continuas hospitalizaciones en un
determinado periodo de tiempo (Faberman, 2010). Dentro de las especialidades que
participan en el tratamiento se encuentran: oncélogos, cirujanos, radiélogos, patdlogos,

enfermeros, trabajo social y psicélogos. (Die Trill, 2003).
Oncologia médica

Consiste en la utilizacidbn de sustancias quimicas o bioldgicas para actuar sobre las
distintas formas de cancer de manera sistémica. Este es un tratamiento que en algunos

casos se complementa de cirugia o radioterapia.
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La quimioterapia consiste en la administracion de farmacos (citostaticos) que impiden la

reproduccion de las células malignas y se aplica de diversas formas:

1. Quimioterapia neoadyuvante: Se aplica antes de la cirugia y nos permite valorar

quimiosensibilidad y por ende su efectividad asi como medidas preoperatorias.

2. Quimioterapia alternante: Permite usar secuencialmente dos pautas con

citostaticos distintos para evitar resistencias.

3. Quimioterapia intra arterial: Se aplica una dosis muy alta directamente al tumor.

Los medicamentos antineoplasicos utilizados en la quimioterapia se clasifican en: agentes

alquilantes, platino y analogos, inhibidores de la topoisomerasa, agentes antimicrotibulos

y sustancias derivadas (Firman et al en Bolafios 2008).

Los efectos secundarios de la quimioterapia son producidos por el efecto citolitico de las

drogas utilizadas. Los mas importantes y frecuentes son:

1.

Nauseas y vomitos

Mielosupresion: Se observa hasta los 10 dias de realizada la administracion de las
drogas, y dura hasta los 14-21 dias. Esta es la razon por la que se espera ese

tiempo para realizar el siguiente ciclo de quimioterapia.

Neutropenia febril: Se caracteriza por la disminucion de neutréfilos (defensas) con
presencia de fiebre; ocasiona restricciones higiénicas que la mayoria de las
ocasiones lleva al aislamiento por temor a las frecuentes infecciones, las cuales se

pueden complicar (Gonzalez, 2007).

Alopecia: Es el efecto secundario mas evidente de la quimioterapia ya que este
tratamiento esta disefiado para destruir las células que se multipliquen con mayor
velocidad como es el caso de la pérdida del cabello, se trata de un efecto
transitorio pero que ocasiona sentimientos de vergliienza y miedo al rechazo
(Faberman, 2010).
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5.

Mucositis: dado que las células de boca y garganta son de rapido crecimiento, se
ven afectados por la quimioterapia causando llagas y sequedad.

Cirugia Oncoldgica

Pretende extirpar el tumor procurando preservar el miembro o siendo lo menos

mutilante posible y generalmente se realiza posterior a una fase previa de tratamiento

con quimioterapia (Bolafios, 2008). Se clasifica en:

1.

Diagndstica: Procedimiento que sirve para obtener una muestra de tejido tumoral y

conseguir un diagnadstico cierto.

Clasificadora: Se utiliza para valorar la extensiéon del tumor y de esta manera

aplicar el tratamiento mas efectivo.

Preventiva: Actla sobre las lesiones precancerosas de necesidad o sobre aquellas

que tienen potencialidad de malignizacion.

De ayuda: No es terapéutica por si misma pero facilita la aplicaciébn de otros

procedimientos.
Con intento curativo: Se hace con intento curativo y se ha llamado cirugia radical.

Reductora, de tumor residual y de comprobacion. Permite extirpar la mayor parte
posible de masa tumoral.

De las recidivas. Se realiza cuando existe una nueva lesion.
De las metéastasis. Indicada para tumores que presentan una sola metastasis.

Paliativa

10.Reconstructora

La cirugia es uno de los procedimientos médicos mas atemorizantes con importantes

consecuencias psicoldgicas ya que es en la infancia el momento evolutivo en el que se

constituye la imagen corporal y la identidad; por ello la psicoprofilaxis quirdrgica permite
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reducir el impacto psicolégico potencialmente traumaticos de esta experiencia logrando
una mejor adaptacion post-operatoria, especialmente en el caso de cirugias radicales
(Vanina, 2003).

Radioterapia

Se basa en el empleo de particulas o rayos ionizantes destruyendo la capacidad de las

células cancerosas para crecer y multiplicarse.

1. Radioterapia neoadyuvante: Se administra como primer tratamiento y su finalidad

es reducir el tamafio del tumor y facilitar la posterior cirugia.
2. Radioterapia radical. Se administra como Unico tratamiento con intento curativo
3. Radioterapia concomitante: Se administra con otro tratamiento.
4. Radioterapia intraoperatoria: Unica dosis aplicada durante la cirugia
5. Radioterapia adyuvante: Se aplica después de la cirugia o la quimioterapia

6. Paliativa: De corta duraciéon en dosis moderadas; esta indicada fundamentalmente

como antialgica en tumores primitivos o secundarios y en metastasis 6seas.

La OMS clasifica una enfermedad de acuerdo a su etiologia y temporalidad; el cancer
forma parte del grupo de enfermedades cronicas, que se caracteriza por ser de larga
duracion y de progresion lenta. Por ello la importancia de la atencidon psicoldgica en las
distintas fases de la enfermedad ya que plantean necesidades emocionales diversas,
ademas de problemas psicosociales particulares; siendo el objetivo fundamental el
mantenimiento o la recuperacion de la calidad de vida en los nifios oncoldgicos
(Faberman, 2010).
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1.6 Aspectos psicoldgicos de la enfermedad crénica en la nifiez.

Die Trill (2003) menciona que el desarrollo en las ultimas décadas del campo de la
psicologia cognitiva y evolutiva han contribuido a definir el proceso de adquisicion del
concepto de enfermedad en los nifios, por lo que para poder entender, comunicarse y
trabajar con nifios y adolescentes enfermos es imprescindible conocer algunos aspectos
de la enfermedad, especificos y en relacion a cada etapa evolutiva que incluye el propio
desarrollo cognitivo, emocional, comportamental y social (Midence, 1994 y Pedreira en
Castro y Moreno-Jiménez, 1998), areas que pueden verse afectadas por una enfermedad
cronica como es el cancer y sus tratamientos. Considerar estos aspectos permitira
desarrollar programas preventivos especificos a cada edad que puedan facilitar la
adaptacion psicolégica del nifio enfermo.

Ademas Floréz y Valdés refieren que el modo en que la enfermedad va a afectar al
proceso normal de desarrollo esta influenciado por la naturaleza de la enfermedad, su
prondéstico, antecedentes personales, familiares e historia de vida del nifio (en Garcia y
Bolafios, 2010).

Rodriguez (1995) sefala la importancia del concepto de calidad de vida, el cual se
compone por el aspecto subjetivo que esta presente en las experiencias de las personas,
determinados a su vez por indicadores objetivos los cuales refieren realidades presentes
en el habitat fisico y social de la persona. Por tanto se dice que es el término de nivel de

bienestar subjetivo e indicadores objetivos.

El concepto de calidad de vida que en el caso de los enfermos cronicos incluye areas
relacionadas al control de sintomas fisicos, funcionamiento psicoldgico y nivel de actividad
fisica, donde los indicadores objetivos resultan insuficientes ya que en su mayoria son
realizados por un observador y no por el enfermo, siendo imprescindible el indicador
subjetivo para comprender la experiencia de calidad de vida, ya que investigadores y
clinicos sefialan que es el paciente el Unico capaz de apreciar las insatisfacciones y
satisfacciones asociadas a su enfermedad. Por ello el concepto de calidad de vida en el

enfermo cronico se define como el nivel de bienestar y satisfaccion vital en relacion a su
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enfermedad, tratamiento y efectos. Se trata de un constructo multidimensional compuesto
de:

« Estatus funcional: Se refiere a la capacidad de realizar actividades como

autocuidado, actividades fisicas y movilidad

% Presencia y gravedad de sintomas relacionados con la enfermedad y con el

tratamiento
++ Funcionamiento Psicoldgico ( ajuste o adaptacion psicoldgica)
+“ Funcionamiento social ( ajuste o adaptacion social)

Por tanto la calidad de vida es el resultado del proceso de adaptacion a la enfermedad, el
cual incluye acciones rutinarias y automaticas que precisan de poca atencion y esfuerzo
para su realizacion, es decir la capacidad de adecuarse a nuevas circunstancias y que se
relaciona directamente con diversas repuestas de afrontamiento incluyendo el sentido del
significado el cual nos ayuda a comprender el por qué ha sucedido y el impacto que

tendrd esta enfermedad en su vida.

Lazarus y Folkman (1984) establecen el concepto de afrontamiento como los esfuerzos
cognitivos y conductuales constantemente cambiantes desarrollados para manejar las
demandas especificas externas e internas que son evaluadas como excedentes o

desbordantes de los recursos del individuo.

Watson y Greer (1998) en Soriano (2002) refieren que en el caso del cancer el
afrontamiento se refiere a las respuestas cognitivas y conductuales de los pacientes ante
la enfermedad; que comprende la valoracion (significado del cancer para el individuo) y
las reacciones subsiguientes (lo que el individuo piensa y hace para reducir la amenaza

gue supone el cancer).

En este mismo sentido, la hospitalizacion de un nifio resulta un acontecimiento altamente
estresante que puede representar un factor adicional al desgaste que ya implica la
enfermedad como tal, ya que el entorno hospitalario contiene una gran cantidad de

estresores ambientales donde el nifio debe adaptarse a un ambiente desconocido en el
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que hay que asumir nuevas normas, valores, creencias y simbolos, generando una
pérdida de autonomia e intimidad, interrupcién de la actividad diaria y contactos con
desconocidos representados por el equipo médico. Ocasionandose asi la separacion de
los miembros de la familia y amigos; esta situacion se torna importante al tratarse del
cancer infantil debido a las largas hospitalizaciones que generalmente requiere su
tratamiento (Garcia y Bolafios, 2010). Sin embargo, también aporta un aspecto positivo en
el que se ensefa al paciente pediatrico nuevas experiencias de socializacion, estrategias
para controlar situaciones de ansiedad y estrés, las cuales se deben potenciar para lograr

efectos de mayor beneficio (Gonzalez, 2007).

Los estudios descriptivos de calidad de vida pueden ser de ayuda para establecer normas
referidas al ajuste psicosocial de los pacientes a corto y largo plazo, ya que anteriormente
el objetivo fundamental del sistema de salud era salvar la vida y preservarla, pero hasta
los afios sesenta esta perspectiva cambido a metas vinculadas con las necesidades
psicolégicas y sociales. Siendo en el ambito de la enfermedad cronica donde se enfatiza
el valor de incorporar la perspectiva del paciente cuando se intenta comprender la
enfermedad como un fenémeno psicosocial, poco se ha investigado en el paciente con

cancer, en la llamada “toxicidad psicolégica” (Rodriguez, 1995).

Se ha sefialado que una enfermedad crdonica aumenta la susceptibilidad de un nifio a
futuras complicaciones psicoldgicas, destacandose el impacto y la experiencia de vida
ante una enfermedad crénica. Una investigacion realizada en Canada agrupa las
descripciones que una persona joven hace ante la experiencia de la enfermedad crénica

incluyendo temas como:
¢+ Sentirse incobmodo con su cuerpo y el mundo
% Altera la vida "normal”
% No es del todo malo

De esta forma las intervenciones psicologicas deben reforzar el sentido de si mismo,

normalizar la experiencia, fomentar sus efectos positivos para ayudar a aceptar la
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situaciéon y desarrollar estrategias de afrontamiento orientadas al futuro que les
proporcionara un sentido de esperanza (Venning, Eliott, Wilson, Kettler, 2008 ).

1.7 Aspectos psicologicos del cancer en la nifiez.

La palabra cancer suele asociarse con amenaza de muerte, dolor, limitacion fisica,
impotencia, hospitalizaciones frecuentes, alteraciones en la vida familiar y sufrimiento, aun
ahora que se ha incrementado su curacion y supervivencia. La inclusion de la palabra
cancer se debe acompafar de aclaraciones pertinentes debido a las connotaciones
ligadas con la muerte asociada en el discurso social y en especial para los padres. De
hecho, la mayoria de las ocasiones son los padres quienes prefieren no mencionar esa
palabra y en la medida en que ellos pregunten ir dando respuestas. También en
ocasiones los profesionales prefieren expresarlo de acuerdo al tipo de neoplasia como
linfoma o leucemia evitando mencionar “cancer”. Sin embargo los nifios y adolescentes

son capaces de percibir el miedo de los adultos e incorporarlos a su vida.

De esta manera el cancer tiene rasgos sociales y culturales propios, los cuales estan
relacionados al impacto emocional de la enfermedad, su tratamiento y efectos
secundarios asi como al finalizarlo la incorporacion de la persona a su vida normal
(Gonzalez, 2007).

El nifio diagnosticado con esta enfermedad, enfrenta diversas emociones las cuales se
relacionan con su nivel de desarrollo cognitivo lo que determina la naturaleza del impacto
emocional asi como las estrategias que empleard para afrontar dicha enfermedad,
ademas de la capacidad para verbalizar sus sentimientos y emociones (Méndez, Orgilés y
Lépez-Roig, 2004).

Whaley (2002) en Gonzalez (2007) establece que las diversas reacciones que se pueden

presentar dependen de:
+ La edady etapa de desarrollo
+« El significado de la enfermedad para el nifio y el adolescente,

+ La capacidad adaptativa previa y las destrezas adquiridas
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+ Grado de dolor o incapacidad
“ Reaccion psicoldgica a los procedimientos médicos y quirargicos
% La separacion de la familia
« El tiempo que debe permanecer en el hospital
Dentro de las principales reacciones se encuentran:

% Reacciones de adaptacion: oposicion, rebeldia, ira, sumision, colaboracion e

inhibicion.
+ Defensivas: regresion, negacion e identificacion

+ Manifestaciones derivadas de experiencias emotivas-cognitivas: temor a la muerte,
sentimiento de culpa, sentimiento de impotencia, disminucion de la autoestima,

vivencias de abandono, experiencias de desintegracion, mutilacion y matanza.

% Muestras de inadaptacion y desajuste: ansiedad patoldgica, reacciones depresivas
y reacciones normales, aunque deben considerarse como resultado de su

experiencia emotivo-cognitivo (Torres, Saldivar, Beltran, Vazquez, Navarro, 2011).

En los nifios se presentan primordialmente conductas de oposicion al tratamiento, que
pueden tomar forma de: quejas, llantos, rabietas, protestas y problemas de suefio.
También manifiestan principalmente su preocupacion por el dolor y el miedo a separarse
de sus padres y de su entorno durante las hospitalizaciones (Méndez et al. 2004).

Alcantara (2010) refiere que para los adolescentes la confirmacion de esta enfermedad a
diferencia de los pacientes oncoldgicos infantiles, genera sentimientos de soledad, miedo
a la muerte, incertidumbre y ansiedad ante el futuro provocando perdida en el control
personal, ademas de problemas relacionados a los aspectos psicosociales detectados en
el incremento de preocupaciones sobre las intervenciones quirargicas y las
hospitalizaciones, ya que interfirieren en sus actividades diarias asi como en sus circulos

sociales (Fernandez y Lopez, 2006).
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Die Trill (2003) enfatiza que la aplicacion y desarrollo de técnicas psicologicas al ambito
de la oncologia infantil debe contener informacién médica apropiada a cada etapa
evolutiva. Faberman (2010) menciona que informar sobre el diagndstico y tratamiento es
una tarea del médico, donde el psicologo debe evaluar la informacién presente en el nifio
asi como el grado de comprension de la misma; logrando una colaboracién activa dentro
del tratamiento y disipando fantasias perturbadoras y falsas expectativas que el nifio
pudiera construir sobre su enfermedad y pensamientos irracionales en los adolescentes.

Ademas se les debe informar sobre las restricciones y sensaciones que experimentaran.

La informacién médica incluye estudios de laboratorio y gabinete que componen el
tratamiento y que causan dolor, asi como los efectos secundarios que incluyen nausea,
vomito, dolor, alteraciones en el esquema e imagen corporal, alopecia, pérdida o aumento

de peso, este ultimo debido al empleo de corticoides, y fatiga (Méndez, 2007).

Ortigosa et al. (2009) Establece que el enfoque psicolégico mas utilizado para reducir la
ansiedad, dolor y aversiones condicionadas a la administracion de dicho tratamiento es el

cognitivo-conductual compuesto por:

+« Distraccion cognitiva: Técnicas cognitivas para apartar la atencion del

procedimiento médico o dolor

% Imaginacion: es una de las técnicas cognitivas centradas en imaginar escenas

agradables o relajantes; reduciendo el acontecimiento estresante y la ansiedad

“ Preparacion/ informacién: Se explican los pasos del procedimiento y la informacion

sensorial del mismo

« Parada de pensamiento. El objetivo es bloquear los pensamientos negativos

repitiendo “alto” durante el dolor
« Autoverbalizaciones: El nifio repite afirmaciones positivas

% Sugestion: Se proporcionan claves verbales y no verbales que puedan reducir el

dolor o malestar
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% Distraccion conductual: Técnicas conductuales para apartar la atencion del
procedimiento

% Relajacion muscular: Tensar y relajar varios musculos
% Ejercicios de respiracion: Respiracion profunda o diafragmatica

% Modelado: Demostracion de conductas de afrontamiento positivas durante un
procedimiento fingido por alguien mas

% Ensayo de conducta: Practica de las conductas de afrontamiento positivas

demostradas durante el modelado
% Desensibilizacion: Exposicion gradual a estimulos temidos

« Reforzamiento positivo: Proporcionar afirmaciones positivas Yy/o recompensas

tangibles de manera contingente a respuestas adecuadas del nifio o adolescente

Es importante que este tipo de técnicas se utilicen como coadyuvantes a la psicoterapia
de apoyo (Die-Trill, 2003).De esta forma se facilita la cooperacion del nifio durante el

procedimiento médico permitiendo el trabajo del personal y de enfermeria.

Méndez (2007) establece que la adaptacion de esta enfermedad consta de un proceso

dinamico y flexible que depende de:

« Variables personales: edad del nifio, nivel de desarrollo cognitivo y grado de

comprension de la enfermedad

% Variables propias de la enfermedad: Tipo de cancer, pronéstico y fase de la
enfermedad

% Variables ambientales: Familia y medio sociocultural

En la nifiez el cancer y sus sintomas presentan muchos desafios; comprender el impacto
gue tiene esta enfermedad en la vida de los nifios resulta esencial para proporcionar una

atencion integral. (Woodgate, 2006).
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Se ha investigado de manera sistematica el pensamiento infantil para encontrar
denominadores comunes en el modo de concebir la salud, enfermedad y muerte segun la

etapa evolutiva o la edad cronoldgica (Faberman, 2009)
1.8 Impacto psicoldgico y experiencias del nifio con cancer en tratamiento

Gonzélez (2007) encontrd que el nifio en esta fase considera los procedimientos médicos
y el tratamiento como algo negativo y doloroso, en el que se pierde la fuerza y por tanto
existe una fatiga constante o debilidad, donde la incertidumbre y el malestar continuo
tienden a generar tristeza. Consideran las hospitalizaciones como dificiles y largas, en las
que se va y viene. En tanto que el dolor es la experiencia mas desagradable y temida. De

esta forma la nausea o vomito y el dolor son significados que otorgan al cancer.
1.9 Impacto psicolégico y experiencias del adolescente con cancer en tratamiento

Algunas de las investigaciones realizadas respecto al impacto de esta enfermedad en los
adolescentes, han sefialado que se incrementan los conflictos con sus padres, asimismo
de mostrar una elevada incertidumbre sobre su enfermedad, ademas de la dificultad de

hablar sobre el futuro o la muerte (Ishibashi, 2001).

Aunque pueden entender las implicaciones del diagnéstico carecen de los recursos
personales o experiencias y acontecimientos de vida con los que podrian enfrentar y dar
sentido a los diversos problemas que acompafa esta enfermedad, destacandose segun
ellos refieren la pérdida de oportunidades de la vida diaria como son los eventos sociales

0 juegos con amigos (Whyte y Smith, 1997).

Otro estudio muestra que el impacto del cancer y sus sintomas se relacionan con el
sentido de si mismo que genera el adolescente ya que experimentan cambios en su
cuerpo y en su vida a causa de los sintomas afectando su sentido de identidad y forma de
ser en el mundo. Se identificaron seis formas de ser en el mundo: la vida como un torpe,
la vida como prisionero, la vida como un invalido, la vida como un extranjero, la vida como

un zombi, y la vida como un nifio (Woodgate, 2005).
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Gonzélez, 2007 sefiala que la alopecia tiende a ser un motivo de aislamiento y vergienza,
ademas de sentirse observados y distintos a los demés lo que en su mayoria les dificulta
integrarse al colegio u otras actividades sociales. En este mismo sentido otra de las
consecuencias adversas de la quimioterapia es el de producir neutropenia, el cual es una

experiencia importante ya que implica ciertas restricciones en sus actividades diarias.

Ademas como esquemas de dichas experiencias se encontr6 la pérdida de confianza que
incluye subtemas de sufrimiento fisico y psicolégico, la esperanza de reconstruccion que
incluye subtemas de la reestructuracion de pensamiento, revalorizando lo que tengo, y la
concepcion de las imagenes de esperanza para el futuro (Li-Min Wu?', Chi-Chun Chin?,
Joan E. Haase®, Chung-Hey Chen, 2009).

1.10 Impacto psicoldgico y experiencias del adolescente en vigilancia

La fase de vigilancia inicia cuando se ha concluido el tratamiento y la enfermedad ha
desaparecido, tiene una duracién de 5 afos, periodo en que los pacientes se encuentran
en constante observacion, ya que acuden a examenes fisicos y de quimica sanguinea
para evaluar la persistencia de la remision o detectar tempranamente alguna recaida o
recurrencia de la enfermedad oncolégica (Otto 1999, Van Heldhuizen 1991 en lIsaac
2009).

Wakefield, McLoone, Goodenough, Lenthen, Cairns y Cohn (2013) comentan que la
transicion de paciente a superviviente es una etapa que puede caracterizarse por un
impacto emocional negativo y/o positivo al concluir el tratamiento. Respecto al impacto
emocional negativo se puede experimentar temor de recurrencia o recaida del cancer,
dificultades para reintegrarse de nuevo en la escuela o grupos de amigos,
preocupaciones en torno a su apariencia fisica, ademas de la posibilidad de sentirse
abandonados por el equipo médico; estas situaciones se pueden agravar debido a que de
manera general se termina el tratamiento al comenzar la adolescencia. Por otro lado
puede presentarse el impacto emocional positivo ya que se celebra la reinsercién del
adolescente en la familia y sus actividades escolares. Gonzalez, 2007 sefiala que el

cancer en los nifios se reconoce como una enfermedad grave, el cual se puede superar
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gracias a los avances en el diagnéstico y tratamiento. Una vez superado existe un futuro

esperanzador y lleno de vida.

Se ha mencionado que para la poblacion en esta fase los niveles de ansiedad, depresion
y autoestima son similares a los que estan en tratamiento, sin embargo lo que respecta a

la calidad de vida se encuentra mejor en la etapa de vigilancia (Wakefield, 2013).

Martinez, Martinez y Corbalan, sefialan que muy pocos seran los supervivientes de
cancer los que estaran libres de las secuelas de esta enfermedad ya que los efectos
secundarios del tratamiento tienen gran impacto en su calidad de vida incluso con mayor
importancia que las complicaciones agudas del tratamiento citotoxico (problemas de
aprendizaje, atencion, cambios en la funcibn motora asi como la afeccion en la

funcionalidad de algunos 6ranos, etc.).

Este tipo de informacion contribuye a la investigacion de diversos procesos cognitivos y
estrategias de afrontamiento que permitan prevenir la aparicion de trastornos psicologicos
en esta poblacién, ademéas de proporcionar una plataforma para el desarrollo de una

evaluacion valida y fiable (Gonzalez, 2007).
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Capitulo 1T

Modelo de creencias de salud-
enfermedad y significado psicologico.



Capitulo 2. Modelo de creencias de salud-enfermedad y significado psicoldgico.
2.1 Definicién de enfermedad

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define salud como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades. Se considera que la enfermedad surge de la alteracion del estado de
bienestar en cualquiera de los tres componentes, todos ellos determinantes en el origen,

mantenimiento, evolucion y prondstico del proceso de enfermar (Rodriguez, 1995).

2.2 Marco social del desarrollo de la Psicologia cognoscitiva y social al campo de la

salud

Die-Trill (2013) sefiala que la cultura es un conjunto de patrones aprendidos, de
comportamientos, creencias y valores compartidos por un grupo social particular que
proporciona a los individuos una identidad y un marco de referencia para interpretar la
experiencia. Por tanto la cultura define las creencias sobre una enfermedad, la
experiencia al dolor, el significado atribuido a los sintomas fisicos y la actitud que se
mantiene ante el deterioro fisico progresivo y la muerte, entre otros. De esta forma el
concepto de enfermedad engloba el conjunto de sentimientos y actividades simbdlicas del
pensamiento y del lenguaje de una persona. Es decir el cdmo una persona vive su
enfermedad, el significado que le atribuye, y como dicho significado influye en su
comportamiento e interaccién con otros individuos, lo que conformara los componentes

integrales de la enfermedad concebida como una respuesta humana integral.

Asi, ingresar en un hospital, someterse a un examen médico, sufrir una enfermedad
cronica o aceptar una limitacién fisica permanente tendra por tanto, significados diferentes
para distintas personas. Sin embargo, el cancer es una enfermedad temida en todas las
culturas ya que su asociacion al sufrimiento, al dolor y a la muerte transgrede barreras
geograficas y culturales que separan a la humanidad en muchas otras cuestiones; las
actitudes y comportamientos que se exhiben ante esta enfermedad varian entre
individuos. Estas actitudes y comportamientos ante el cancer dependen de factores

culturales que explican la interpretacion y el sentido que cada uno le asigna a la
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enfermedad. La cultura, unida a variables como la edad, personalidad entre otras,
contribuye a entender el significado atribuido al cancer.

Aley (2002) en Castro y Moreno-Jiménez (2007) refiere que el objetivo del trabajo de los
profesionales de salud es ayudar al nifio enfermo a tener un desarrollo razonable dentro
de las limitaciones impuestas por su condicion y no solo atender a su enfermedad.
Alvarez (2002), destaca que ademas del aspecto organico se debe considerar los
procesos cognoscitivos y sociales implicados en las percepciones, representaciones y
teorias de las personas respecto a sus problemas de enfermedad y/o médicos que
contribuyen en la organizacion y direccion de su comportamiento, destacandose también
de manera importante la influencia de las creencias sobre el comportamiento tales como
adhesion a los tratamientos médicos, recomendaciones de salud y la forma de afrontar

los primeros sintomas de la enfermedad.

Las creencias implican que las personas forman una representacién o esquema de la
enfermedad, y se establecen a través de informacion emanada de los diversos medios y
fuentes sociales, desde su experiencia como enfermo y como paciente, y desde sus

sensaciones sintomaticas (Alvarez, 2002).

Las creencias son nociones preexistentes acerca de la realidad, es decir, son
configuraciones cognitivas formadas personalmente o moldeadas culturalmente. Las
creencias tienen un proceso de valoracion al determinar “cdmo son las cosas” en el

entorno y modelan la comprension de su significado (Rodriguez, 1997).

De esta manera la Psicologia social de la salud se ha valido de diversos modelos tedéricos
para investigar las creencias sobre salud-enfermedad, desde la perspectiva cognitiva que
analiza el modo en que las personas piensan sobre la enfermedad en términos de
procesos y por otro lado una perspectiva social, la cual incluye enfoques discursivos,

narrativos y de representacion social (Marks, Murray, Evans 2008).
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2.3 Aportaciones de la Psicologia cognoscitiva al estudio de las creencias de salud-
enfermedad

La Cognicion, es un término que describe los procesos psicoldgicos, desarrollados en la
obtencion, uso, almacenamiento y modificacién del conocimiento, acerca del mundo y de
las personas. Establece que las personas desarrollan estructuras psicologicas de
conocimiento, estructuras cognitivas tales como creencias, opiniones, expectativas,
hipotesis, teorias, esquemas, etc., implicados en la percepcién e interpretacion de los
estimulos. Los psicologos sociales cognitivos, explican la percepciéon y la conducta como
una reaccion al significado psicologico de la situacion, mediada por el funcionamiento

cognitivo del individuo (Vera, Pimentel, Batista, 2005).

Alvarez (2002) sefiala que este postulado compara la mente con una computadora, ya
que ésta se rige en reglas formales y a través de un analisis l6gico-funcional. Considera a
las personas como constructoras y procesadoras activas de la informacion vertida en el

medio social a partir de estructuras internas individuales (esquemas).
El concepto de enfermedad en los nifios

Dado lo anterior, el estudio del concepto de enfermedad en nifios se basa en la
informacion que asimilen a nivel cognitivo, aqui surge el esquema de lo qué es la
enfermedad, su causa y prevencion; asi las explicaciones que el nifio ofrezca seran el

reflejo de la interaccion entre sus estructuras intelectuales y las influencias externas.

Del Barrio (1988) junto con Ortigosa y colaboradores (2003), sefialan que las primeras
investigaciones sobre los aspectos cognitivos de la representacion infantil de la
enfermedad se emprendieron a partir de los afios sesenta, centrandose en la necesidad
de conocer las ideas de sus pacientes acerca de la enfermedad para poder interpretar e
intervenir en los trastornos emocionales observados. Posteriormente las explicaciones
acerca del concepto de enfermedad en los nifios se realizaron desde el contexto del
desarrollo cognitivo de Piaget de acuerdo con los estadios de la inteligencia descritos por
este autor. Esta perspectiva sefiala que el nifio no es un receptor pasivo de la informacién

si no que a lo largo del desarrollo organiza la estructura de sus conocimientos.
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Estableciendo asi seis categorias de explicacion causal de la enfermedad en la infancia,

distribuidos en tres etapas del desarrollo cognitivo:
Antes de los 3 afios el nifio desconoce la enfermedad y da respuestas irrelevantes.

¢ Nivel I. Explicaciones preoperacionales (2 a 6 afios).

a. El nifio es incapaz de separarse de su ambiente por lo que la
relacion causa-efecto es estéatica e inmediata

b. Interpreta la realidad en funcion de lo externo, particularmente
referido a un solo sintoma el cual es el mas sobresaliente.

C. Se generan respuestas magicas y estereotipadas referidas a
reglas o prohibiciones. La enfermedad resulta de una accion humana
negativa y ante el incumplimiento de una norma, adquiriendo la forma
de castigo.

d. Las creencias son de tipo supersticioso, circular y no
diferenciado, esto es comudn en las explicaciones sobre lo que hacen
los médicos y las medicinas.

e. Existe confusion entre el estado de desagrado y malestar
producido por la enfermedad y su tratamiento respecto a las
intenciones y motivaciones de las personas que lo rodean. Lo bueno
y lo malo depende de las consecuencias de los actos.

f. Incapacidad para distinguir entre lo externo y lo interno. Se
reconocen los 6rganos del cuerpo que son mas accesibles desde lo
perceptual, lo que dificulta asimilar porque unas partes estan sanas y
otras no, debido a la falta de comprension de la relacion que
establecen entre si los 6rganos

g. No percibe grados de enfermedad lo que dificulta el tratamiento
por no sentirse mal.

h. Se deben comprender los miedos y malentendidos con
respecto a la enfermedad ya que tienden a temer por su integridad

corporal.
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La enfermedad impide realizar comportamientos concretos
(comer y jugar)

El nifio atribuye a la enfermedad fendmenos externos lo que no
lo hace responsable de su curacion y su causa.

Las causas se asocian a un contagio por proximidad fisica.

¢ Nivel 2. Explicacion logico-concretas (7 a 11 afos)

a.
b.

Existe clara diferenciacion entre lo interno y lo externo

Se atribuye a la enfermedad causas que incluyen acciones o
fendémenos especificos.

Comienza la comprension sobre el proceso de enfermar y sus
implicaciones

La enfermedad adquiere un valor moral y percibe que su
comportamiento influye en su estado de salud o enfermedad.

Refiere grados de enfermedad en cantidad de dolor, duracién
de la enfermedad y restriccion del movimiento.

Existe un agente causal y especifico de la enfermedad sobre el
organismo, donde factores externos como los medicamentos afectan
positivamente

Distingue que diferentes enfermedades comparten el mismo
sintoma

Genera una descripcion global del funcionamiento fisiolégico

interno.

¢ Nivel 3. Explicaciones logico-formales (A partir de los 11 afos).

a.

El pensamiento légico-formal proporciona nociones mas
elaboradas, abstractas, generalizadas y relativizadas acerca de la
enfermedad y salud

Se adquiere responsabilidad sobre la enfermedad y su curacion

La enfermedad es un proceso dinamico, resultado de la
interaccion de factores externos e internos, se trata de un estado

transitorio

40



d. Definen la enfermedad en términos de sintomas y de
alteraciones en la capacidad para participar en actividades diarias.

e. La causa y naturaleza de la enfermedad reside en funciones y
estructuras fisioldgicas internas por tanto el proceso de la mismay su
curacion es paso a paso

f. Incrementa la percepcion de control sobre las enfermedades

g. Se conjuntan experiencias personales, familiares, sociales y de
otras fuentes, la enfermedad depende de la interaccion de factores

internos del organismo, fisico o psiquico, con factores externos.
Las actitudes

En Alvarez (2002) una actitud se define como esquemas cognitivos que sirven para
analizar y valorar objetos y situaciones (Echeverria, 1991). Se constituye por tres

componentes:

1. Componente cognoscitivo: Es la informacion sobre un objeto actitudinal vy el
procesamiento cognitivo que la persona hace de la informacion (Chaiken y Stangor,

1987). Aqui se incluyen las creencias respecto al objeto.

2. Componente afectivo/evaluativo: Sentimientos de aceptacion o rechazo ante un objeto

en términos de bueno-malo, agradable-desagradable (Echeverria, 1991)
3. Componente conductual: Intencién y /o conducta ante un objeto.

Las actitudes sirven para reinterpretar selectivamente la informacién social en estructuras
de memoria cognoscitiva. Se establece un Modelo Biosocial del cambio de actitudes,
utilizado en un estudio para conocer las actitudes como componentes de los esquemas

de enfermedad y por tanto como una forma de evaluacion basica.
Atribucion causal

Se trata de un esquema conceptual que busca encontrar explicaciones cotidianas y de
sentido comun para explicar su medio, es decir contingencias ambientales y sociales en

términos de causa-efecto.
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La cognicién social y los estereotipos

Un estereotipo es una estructura cognoscitiva que posee un conjunto integrado de
conocimientos, expectativas, creencias y comportamientos respecto a un grupo de
personas u objetos. Los estereotipos son procesos que corresponden a la forma comun

de las personas para percibir el medio y categorizarlo.
Las emociones

Las emociones son un efecto fenomenologico del analisis de la informacion, es decir, un
estado de animo negativo resulta del predominio de los pensamientos negativos, y en la
recuperacion de informacion contenida en la memoria es mas accesible los contenidos de
acuerdo con esos estados. Bower establece el modelo Red Semantico proposicional de
la memoria afectiva, donde las emociones son unidades centrales en la red semantica, a
cada emocion le corresponden innumerables asociaciones con diversos esquemas,
conceptos y sucesos de vida asociados a ellos los cuales se constituyen por patrones
autonomos de conductas, actitudes, creencias y esquemas interpretativos (Péaez,
Echebarria, Valencia y Villareal, 1989) Bower argumenta que un episodio se asocia a una

reaccion afectiva especifica, almacenandose en tres apartados:
a) El episodio y su descripcion

b) La emocion asociada a él

c) Su interpretacion.

Se trata de un modelo asociacionista ya que propone que los nodos conceptuales estan
asociados a determinados nodos afectivos. Por tanto una persona en un estado

determinado activara los nodos asociados a ese estado emocional.

Basandose en los anteriores postulados, actualmente existen algunos modelos sobre las
creencias de salud y enfermedad, a continuacion se mencionan algunas de sus

aportaciones:
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2.4 Modelo de las creencias de salud de Becker.

Establece un esquema compuesto por tres dimensiones basicas que se deben analizar en

un episodio de enfermedad:

La percepcion subjetiva de susceptibilidad y vulnerabilidad ante la enfermedad

2. La percepcion del grado de amenaza de la enfermedad, junto con la evaluacion
subjetiva de las repercusiones en la salud y en lo social que puede provocar la
enfermedad

3. La percepcion de beneficios al llevar a cabo determinadas conductas de salud, y la

evaluacion de probables dificultades para llevar a cabo dichas conductas.

Las dos primeras dimensiones constituyen la percepcién personal de riesgo ante la
enfermedad y determinaran el grado de motivacion para llevar a cabo la conducta en
tanto que la otra dimension comprende el andlisis de accesibilidad a conductas y acciones
que se llevarian a cabo. Las dimensiones anteriores junto con algunas caracteristicas
demogréficas determinaran basicamente la conducta y creencias de salud. Este modelo
también establece tres elementos en los que se basan las personas para llevar o no un

tratamiento médico.

1. Creencias acerca de la naturaleza del tratamiento en términos de sus percepciones
subjetivas ante el peligro
Creencias acerca de las acciones especificas y sus beneficios del tratamiento

3. Creencias acerca de las barreras y costos al llevar a cabo dichas acciones.

2.5 Modelo de los sistemas autorregulatorios de Howard Leventhal

Leventhal aporta informacion sobre la relacion que existe entre la naturaleza de una
enfermedad, su percepcién y su adaptacion; asi quienes reporten mas sintomas y
consideren como grave su enfermedad presentaran mayores dificultades para adaptarse
(Vera, Pimentel, Batista, 2005).

De esta forma, los sintomas y las atribuciones contribuyen a formar en las personas sus

propias representaciones acerca de la enfermedad, y posteriormente del tratamiento y de
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las indicaciones médicas. Estableciendo asi la informacién bésica que constituye un

esquema de enfermedad:
1. La identidad o etiqueta de una enfermedad es el nombre

2. Las consecuencias son los sintomas y tratamiento correspondientes, asi como el grado

en que la persona piensa tendrd consecuencias en su vida
3. Las causas, que son los factores que la persona cree que dan lugar a la enfermedad,;
4. La duracion, que hace referencia al tiempo que se espera dure la enfermedad;

5. La curacion, donde se identifica si la persona cree que la enfermedad se puede curar
mediante tratamiento apropiado (Taylor, 2007).

En su modelo de los sistemas autorregulatorios define a las personas como sujetos
activos, inmersos en un proceso permanente de evaluacion de su estado presente y cuyo
objetivo es conseguir o preservar su estado de funcionamiento ideal a través de la
retroalimetacion, explicando como se adaptan las personas en un corto y largo plazo ante
la enfermedad (Leventhal et al., 1980 en Marks y cols. 2008). Los comportamientos de
enfermedad estan determinados por las creencias acerca de la misma, de su tratamiento,

del estado corporal presente e ideal, de la experiencia emocional y su evaluacion.

Este modelo define dos procesos como sistemas autorregulatorios: el primero se
constituye por el campo de los estimulos ambientales que corresponden al procesamiento
cognoscitivo, esquematico y representacional de la enfermedad; posteriormente un
procesamiento representacional emocional de los estimulos. Ambos sistemas trabajan
paralelamente a partir de la percepcién de estimulos, interactuando a través de las etapas

de interpretacion, afrontamiento y evaluacion.

Un episodio de enfermedad se analiza, afronta y establece conclusiones a partir de la
memoria autobiografica (experiencias pasadas con las enfermedades) y la memoria
semantica (conocimiento conceptual, que refleja el conocimiento general de una

enfermedad).
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Para Quiceno y Vinaccia (2010), el Modelo de Percepcién de Enfermedad se enfoca en
las percepciones que tiene el paciente cuando empieza su experiencia de enfermedad.
Asi como las personas tratan de explicar los acontecimientos de acuerdo con sus propias
construcciones, los pacientes desarrollan igualmente modelos cognitivos similares a partir

de los cambios corporales y los sintomas (Petrie, Broadbent, Kydd, 2008).
2.6 Modelo de los esquemas prototipicos de George D. Bishop

Argumenta que las personas organizan las representaciones de las enfermedades y

conductas ante las mismas en funcion de:

1. La informacion que obtienen de los sintomas de las enfermedades que les
preocupan o sufren.

2. Localizacién anatomica de la enfermedad.

3. Relacion entre la informacién obtenida y los esquemas prototipicos de sintomas
que ya poseen y que se adquirieron en experiencias anteriores con las

enfermedades.

Bishop refiere que los esquemas prototipicos son la informacion procesada e
idealizada que las personas hacen de las enfermedades, y lo que se representa de

ellas. Clasifica las enfermedades en dos categorias:

1. Caracteristicas de contagio y peligrosidad
a. Enfermedades contagiosas-no peligrosas (gripe)
b. Enfermedades contagiosas-peligrosas (hepatitis, SIDA)
c. Enfermedades no contagiosas-no peligrosas (jaqueca)
d. Enfermedades no contagiosas-peligrosas (cancer, epilepsia)
2. Caracteristicas de enfermedad y tipo de tratamiento
a. No contagiosas con tratamiento de por vida (epilepsia , cancer)
b. No contagiosas sin tratamiento de por vida (apendicitis)
c. Contagiosas con tratamiento de por vida (SIDA)
d

. Contagiosa sin tratamiento de por vida (gripe)
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La informacion que se tenga de la enfermedad y la forma en que se clasifique determinara
el autodiagnostico que hace una persona en episodio de enfermedad (Alvarez, 2002).

2.7 Aportaciones de la Psicologia social al estudio de las creencias de salud-

enfermedad

En Alvarez (2002) Serge Moscovici sefiala que la psicologia social es la ciencia de los
fenbmenos de la ideologia y de la comunicacion; la primera pertenece al campo
cognoscitivo y de estructuras mentales a partir de las cuales los individuos o grupos van a
comportarse, ya que la subjetividad humana es un fendmeno que se presenta a nivel
individual y social en constante retroalimentacion, y la segunda incluye todas las formas
de intercambio de mensajes linglisticos y no linglisticos. Propone que se trata de
estudiar a un sujeto individual, sujeto social y objeto, es decir como Vygotski explicaba
que todo proceso cognoscitivo es primero interpsiquico y posteriormente intrapsiquico, asi
toda realidad esta mediada por lo social. De esta forma la realidad social que rodea a los
sujetos se compone de elementos como son la relacién existente entre la subjetividad

humana (significado psicoldgico), el individuo, lo social y el lenguaje (Valdez, 1998).

Comprender el significado de la enfermedad de una persona lo constituye en su
interaccion social, es decir el modo en que el significado se construye socialmente, donde
interviene la persona, sus experiencias subjetivas, mundo social y fisico. Comprender la

enfermedad es comprenderla desde su mismo contexto social y cultural (Alvarez, 2002).

Dentro de la psicologia social para el estudio sobre el significado de enfermedad se

encuentran:

« El andalisis del discurso: Se concentra en la naturaleza del discurso sobre la

enfermedad y el contexto en el que se produce.

+ La fenomenologia: Se ocupa de la experiencia de enfermedad vivida a través de

relatos discursivos de la persona enferma.

+«» Construcciones narrativas sobre la experiencia de enfermedad permiten a la

persona captar su significado y comenzar a ejercer cierto control sobre ella,
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seleccionando algunas piezas de informacién e ignorando otras conformando asi

una historia.

Estos relatos son de importancia en cuanto brindan la oportunidad de hacer visible las

experiencias y escucharlas con las propias palabras de los pacientes (Marks et al. 2008)

2.8 Teoria de las representaciones sociales y sus aportaciones al estudio de las

creencias de salud-enfermedad

En Alvarez, 2002 Moscovici establece una teoria social sobre el conocimiento de sentido
comun, denominado teoria las representaciones sociales, donde sefiala que estas

representaciones se elaboran a través de un proceso compuesto por:
%+ Seleccién de la informacién vertida en el medio social
+ Se asimila esa informacion
¢ Se hace propia

Define el proceso representacional a partir de las caracteristicas inherentes de una
persona como lo es su propio desarrollo y las condiciones especificas en las que estan
inmersas, formando asi una interpretacion propia de los hechos, por ello las
representaciones primero son sociales y luego individuales, ya que se elabora un proceso
cognoscitivo individual tomando como referencia el medio. Son tres sus funciones:

describir, clasificar y explicar la realidad.

Las representaciones son dindmicas ya que su elaboracion y relaboracion constituyen un

proceso cognoscitivo para comprender las circunstancias que rodean a la persona y al

grupo.

Jodelet explica que el representar es un acto del pensamiento por el cual un sujeto se
relaciona con un objeto (persona, cosa, evento material, psiquico o social), el cual debe

estar presente en todo momento, ya que no hay representacion sin objeto.

Sefala también que se trata de un proceso objetivo surgido de la interaccion del individuo

con su medio material y social en el que se encuentra una logica de sentido comun.
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El proceso de objetivacion involucra 2 fases:

% El primero consiste en la informacion social en torno a un objeto donde las

personas mediante su propia experiencia con el mismo selecciona la informacion

« El segundo establece caracteristicas “fijas” del objeto lo que permitira una
reproduccion en imagen de una estructura conceptual, es decir los elementos clave
gue representaran al objeto creando un nucleo figurativo. En tanto que un elemento

secundario contextualiza la representacion.

Asi la informacion de un objeto se organiza en conceptos q ue se integran como parte de

un contexto representacional.

El desarrollo de la objetivacion de una representacion es entonces la ubicacion de
multiples elementos de informacién alrededor del objeto, posteriormente algunos de esos
elementos se convierten en fijos, los cuales se aplican en diferentes circunstancias y se
unen a nuevos elementos. De esta forma el objeto se convierte cognoscitivamente
hablando en una representacion conceptual abstracta, es decir, el objeto se ha
interiorizado. Este proceso establece que una representacion se elabora de todo aquello

gue es significativo para las personas.

El proceso de anclaje permite integrar la informacion de un objeto dentro del sistema de
pensamiento ya constituido para darle un sentido a los objetos nuevos, asignar un

significado y utilidad a la representacién del objeto.
El contenido de las representaciones sociales se organiza en 3 dimensiones:

1. Dimensién Actitudinal: Valorizacion que hace la persona ante el medio asi como sus

implicaciones emocionales
2. Dimensién informativa: La forma en que se organizan los conocimientos

3. El campo de representacién contiene elementos fijos y secundarios
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Esta teoria argumenta que se deben considerar las emociones en el proceso atribucional
ya que la dimensién de la evaluacién afectiva genera diversas explicaciones de los

conceptos.

2.9 Claudine Herzlich y sus aportes dentro del marco de creencias de salud-

enfermedad

Las representaciones sociales son construcciones acerca de las realidades, que justifican
cogniciones y acciones sociales dentro de un contexto, y que son significaciones
generales propias de los grupos. Dentro de las investigaciones realizadas desde esta
teoria se encuentra Claudine Herzlich (1969), quien sefiala que existen tres concepciones

de la enfermedad:

1. La enfermedad como destructora, vista como limitadora de la capacidad para llevar
a cabo obligaciones y soledad
2. La enfermedad que permite el desarrollo de otras actividades

La enfermedad como ocupacion, como un reto que hay que enfrentar con energia.

Herzlich argumenta que el criterio basico de la definicibn de la enfermedad es la
inactividad, de la que se desprenden implicaciones tales como la separacion violenta del
papel habitual, apartamiento de las relaciones cotidianas con los suyos y soledad. Este
modelo se enfoca en conocer como se entiende el proceso de enfermedad, como afecta

y por tanto como se actia (Alvarez, 2002).

Con base en lo expuesto para el estudio de las creencias de salud-enfermedad estan

involucrados los siguientes componentes:

% Componente de atribucion causalidad

% Componente estereotipico

+ Contenido de la enfermedad (etiqueta, sintomas, curso, efectos, tratamiento)
«» Componente de respuesta emocional

+«» Componente de control
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% Componente actitudinal como la tendencia valorativa-evaluativa
% Componente de afrontamiento de la enfermedad y de las emociones
2.10 Significado Psicologico

El significado psicologico se considera como una estructura mental compleja que
involucra elementos cognitivos, sociales y culturales. Dentro del campo de la Psicologia
socia,l el significado ha sido uno de los fendmenos cognitivos mas estudiados por teorias
asociacionistas, del aprendizaje, conductismo y lo social. A continuacion de manera breve
se describiran las caracteristicas mas sobresalientes de esas teorias y sus aportes al

significado psicoldgico.

El pensamiento se comunica a través del lenguaje, tiene como base la formacion de
conceptos (categorias abstractas) que reunen una serie de entes (objetos, acciones,
procesos u otros objetos) en un conjunto mental. Asi el pensamiento opera sobre estos

conceptos y se expresa mediante el lenguaje. (Mercado, Lopez y Velasco, 2012)

En Valdez (1998) se sefala que el asociacionismo establece que en la mente al igual que
en la naturaleza las cosas ocurren juntas, es decir, las asociaciones que existen en la
mente forman mapas cognitivos o redes de memoria a partir de conexiones que hay entre

los conceptos.

Los fendmenos de representacion se comienzan a estudiar por el cognoscitivismo a partir
de la teoria del procesamiento humano de la informacion (PHI); centrando su interés en
los fendbmenos mentales donde considera al hombre como un sistema que puede crear
nuevos conocimientos, transformar informacion simbdlica y conformar representaciones a
partir de los cuales se comporta. La mente es un sistema basado en la adquisicion,
manejo y ordenador de la informacién a través de procesos interdependientes que
conforman la actividad cognitiva, estableciéndose asi una analogia funcional entre el

hombre y la computadora.
Este proceso se conforma de:

1) Mecanismo perceptual entrada-salida, de donde se obtiene la informacion
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2) Memoria, donde se almacena la informacion

3) Unidad de procesamiento para efectuar operaciones especificas

Los conceptos mentales se influyen por variables sociales y culturales con las que
adquieren un significado y se vuelven funcionales para el comportamiento humano,
considerandose que la conducta tiene un referente conceptual o de informacion previa

que le respalda y permite una explicacion del hecho mismo.

La memoria involucra diferentes funciones y procesos, resulta un depdsito activo en que
se reconstruye la informacién almacenada para lograr un funcionamiento adecuado, a
través de codificar detalles de imagenes sensoriales que posibilitan la identificacion y
clasificacion de estimulos, asi como registrar y emplear la experiencia para usarla en la
vida cotidiana. Asi la gente depende de la informacién que tiene disponible en cualquier

momento, esta informacion proviene de tres fuentes principalmente.

1) Circunstancias (estimulos)
2) Memoria (experiencias pasadas)
3) Retroalimentacién que recibe como consecuencia de una accion (Determinado por

lo social 0 no)
La memoria se encuentra dividida en dos almacenes:
e Memoria a corto plazo (MCP)

Aqui se coordina y organiza flujos de informacion proveniente de estimulos y del propio

sistema cognitivo, es limitada.
e Memoria a largo plazo (MLP)

Trabaja con el material de la MCP, seleccionando, organizando y consolidando los
materiales en base a sus cualidades abstractas o sus significados, es ilimitada. Aqui se
depositan los conocimientos y habilidades mas permanentes, contiene todo lo que se

conoce.

Se destaca tres tipos de informacion:
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1) Conocimiento sensoperceptual. Clasifica y almacena recuerdos de sensaciones.

2) Conocimiento procesal-motor. Es el conocimiento que se tiene de como hacer algo
desde habilidades intelectuales y motoras.

3) Conocimiento proposicional. La informacion es declarativa, incluye creencias
acerca de nosotros mismos y de nuestro mundo, asi como nuestros conocimientos
de los conceptos y significados de las palabras, hechos generales y objetos

especificos, eventos y episodios (Bower y Hilgard, 1989).
Ademas se localizan dos tipos de memoria dentro de la MLP (Tulving, 1972):

1) Memoria Semantica: Organiza el conocimiento que una persona posee acerca de
las palabras y otros simbolos verbales, sus significados, normas y referentes. Se le
considera como el conocimiento general del mundo, resultando potencialmente
generativa al producir efectos sobre el comportamiento del individuo. Resulta
necesaria para el uso del lenguaje.

2) Memoria Episodica: Recibe y almacena informacion acerca de datos temporales,
episodios 0 eventos, experiencias personales y las relaciones espacio-temporales

entre estos.

La psicologia cognitiva ha centrado su interés en explicar como se organiza y estructura la
informacion de tipo semantico dentro de la MLP, proponiendo modelos de red, los cuales
se basan en modelos computarizados. De esta forma surge el modelo de Redes
Semanticas Naturales de Figueroa (1980) que aborda el estudio del significado
directamente en los humanos, ya que las redes son generadas por los sujetos donde los
conceptos pueden ser de cualquier indole y no sélo referirse a un objeto concreto ya que
se incluyen eventos, relaciones logicas, de tiempo, afectivas, etc., conformandose asi

una red semantica natural de un concepto central.

Considera que el significado es un componente primordial de la memoria a largo plazo, el
cual implica un proceso reconstructivo y dinamico a partir del conocimiento y de las
relaciones entre conceptos expresados simbdélicamente por el lenguaje, lo que determina
la estructura béasica de la red. Los elementos que componen dicha red presentan una

distancia semantica ya que no todos los conceptos obtenidos como definidores son
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importantes para definir al concepto central. En este sentido una red semantica es el
conjunto de conceptos seleccionados por los procesos de reconstruccion de la memoria, y
no solo asociaciones ya que la seleccion esta determinada por clases y propiedades a
través de una jerarquia basada en la importancia con que se reviste al concepto definido.
Obteniéndose asi una red representativa de la organizacion de la memoria semantica y

con ello el significado de un concepto.

El uso de las redes semanticas naturales permite el estudio de la relacion existente entre
un individuo Yy el significado psicologico que tienen acerca de los elementos de su realidad
social. Se utiliza cuando no conocemos el significado de una comunidad, o porque las
observaciones previas indican que es un concepto controvertido. Resulta una opcion
metodoldgica de acercamiento al significado colectivo sobre un concepto, una

herramienta para el trabajo en atencion primaria a la salud (Vera, Pimentel, Batista, 2005).

La psicologia social estudia la relacién que se establece entre el sujeto y el significado
psicolégico que tienen acerca de los elementos de su realidad social y la Unica forma de
abordarlos es a partir del uso de redes semanticas naturales ya que ha demostrado mayor
validez y confiabilidad respecto a la evaluacion que se hace del significado psicoldgico de
eventos, figuras y estimulos. De esta manera el significado psicol6gico se define como la
unidad fundamental de la organizacion cognoscitiva compuesta de elementos afectivos y
de conocimiento que crean un cédigo subjetivo de reaccion, reflejando la imagen del
universo que tiene una persona y su cultura subjetiva. Es un elemento particular producto
del conocimiento y la experiencia, es en si mismo una unidad natural de estimulacion para
generar una conducta ya sea individual o social (Szalay y Bryson (1974)). La conducta se
tiende a explicar como un fenébmeno que se origina en la construccion y reconstruccion
gue se hace del mundo en la mente, el cual se agrupa en forma de mapas cognitivos o
redes de informacion. De esta manera el significado psicologico constituye un cédigo de
informacion relativo a un objeto en particular y su base social ante el cual se presenta un
comportamiento especifico. Dentro del significado psicolégico se encuentran inmersas
normas morales, creencias, conceptos, mitos, ritos, etc., que conforman toda una cultura,

por lo que no puede estar aislado, depende de un contexto especifico.
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Capitulo 3. Método
3.1 Planteamiento del problema

El cancer representa un problema de salud publica en la Republica Mexicana debido a su
incidencia en menores de 18 afios. En base al Gltimo censo poblacional hay 112, 336, 538
mexicanos de los cuales 46 millones son menores de 18 afios, esperandose diagnosticar
122 casos nuevos al afio por cada millon de habitantes (Rivera, 2009). Die Trill (2003)
seflala que es una enfermedad cronica y requiere de un manejo multidisciplinario
integrado por la participacion del Psicologo durante el diagnostico, curso de la
enfermedad y adherencia al tratamiento médico implicando periodos largos de
hospitalizacion, generandose asi diversas reacciones emocionales y conductuales que
dependen del desarrollo cognitivo del nifio y el adolescente lo que determinara la
naturaleza del impacto emocional y las estrategias que empleard para afrontar dicha
enfermedad, asi como para poder verbalizar sus sentimientos y emociones los cuales

repercuten en su calidad de vida.

Por lo tanto la mayoria de las técnicas psicoldgicas utilizadas estan dirigidas a reducir los
sintomas de la enfermedad, efectos secundarios del tratamiento y problemas de
ansiedad. Ademas de prestar atencion, aunque en menor medida, al nifio en vigilancia vy,
a largo plazo al sobreviviente de esta enfermedad por sus efectos fisicos y psicosociales

(Méndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada, 2004).

En este mismo sentido la Psicooncologia es una disciplina relativamente nueva en la que
se deben establecer mayores programas de intervencién para cubrir las necesidades de

estos pacientes (Venegas, 2005).
o Objetivo general

Explorar el significado psicolégico del concepto cancer para niflos y adolescentes que

padecen la enfermedad y se encuentran en tratamiento y vigilancia.
o Objetivos especificos

1. Conocer el concepto abstracto de cancer derivado de las experiencias

y vivencias mas importantes de nifios y adolescentes bajo tratamiento
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contra el cancer y que influyeron para generar palabras que permitan

definir el concepto de su enfermedad.

2. Conocer las experiencias y vivencias mas importantes de
adolescentes en vigilancia que han influido para generar palabras que

permitan definir el concepto de su enfermedad.

o Preguntas de investigacion

1) ¢Qué experiencias resultaron de mayor importancia para generar un significado
psicoldgico sobre el concepto cancer es en nifios y adolescentes en tratamiento?

2) ¢Cual es el significado psicolégico del concepto cancer es en nifios y adolescentes
en tratamiento?

3) ¢Qué experiencias resultaron de mayor importancia para generar un significado
psicoldgico sobre el concepto cancer es en adolescentes en vigilancia?

4) ¢Cudl es el significado psicoldgico del concepto cancer es de adolescentes en
vigilancia?

5) ¢Habra diferencias en el significado psicologico del concepto cancer es entre los

nifos y adolescentes en tratamiento y vigilancia?
o Definicién conceptual de variables
Variable Independiente

La construccion de la experiencia subjetiva de la persona sobre su enfermedad se realiza
a través de conocer sus sentimientos y dificultades (Significado Psicol6gico), asi como las
necesidades que aparecen, las experiencias que viven y como les afecta en sus vidas,
comprendiendo que el cancer y su tratamiento producen un impacto a nivel emocional,

fisico y social (Gonzales, 2007).
Variable Dependiente

Se explorara el Significado Psicolégico de cancer a traves de las respuestas a la palabra
estimulo con la Técnica de Redes Semanticas Naturales emitidas por los nifios vy
adolescentes en tratamiento con diversos diagndsticos oncolégicos asi como de los

adolescentes en vigilancia de éste.
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o Hipotesis

- Los nifios y adolescentes en tratamiento estableceran un concepto de cancer en
base a sus vivencias presentes con el tratamiento, sintomas y hospitalizaciones

con una percepcion de amenaza.

- Los adolescentes en vigilancia establecerdn un concepto de cancer en base a sus
vivencias pasadas con el tratamiento, sintomas y hospitalizaciones pero con una

percepcion de logro.
o Justificacion

Las perspectivas de los nifios y adolescentes con esta enfermedad comienzan a ser
importantes y a considerarse desde que ellos son los principales expertos en sus
necesidades relacionadas al bienestar y valor humano. Por lo que los profesionales de
salud deben entender la experiencia de enfermedad; estas experiencias necesitan ser
concebidas desde la perspectiva de aquellos que lo viven y que de tal forma puedan ser
ayudados a encontrar diversas formas de bienestar en este proceso, a pesar de que esto
Nno sea una practica comun para la investigacion ni en la produccion de los cuidados de
salud (Rocha en Cicogna, Nascimento, Garcia de Lima, 2010). De esta forma Méndez
(2007) establece que un soporte Psicoldgico en el proceso de enfermar es crucial, ya que
el médico es el encargado de proporcionar informacion sobre el diagndstico y evoluciéon
de la enfermedad concentrandose en el tratamiento y sintomatologia sin saber manejar la
respuesta emocional que genera el diagnostico, asi como los diversos problemas
psicosociales en las diversas fases de la enfermedad y que constituye una relacion

directa con el mantener o recuperar la calidad de vida del nifio enfermo.

Por lo anterior se reconoce la importancia del impacto de esta enfermedad sobre la
calidad de vida de los nifilos y adolescentes mexicanos con cancer asi como aquellos en
vigilancia donde pocos estudios han abordado su aspecto fenomenoldgico y las
implicaciones psicolégicas que esto suscita. La literatura disponible se concentra en la
investigacion y aplicacion de técnicas psicoldgicas de tipo cognitivo-conductual al &mbito

de la oncologia infantil, que han logrado incrementar la adherencia al tratamiento medico
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principalmente por el control del dolor, nausea y aversiones condicionadas a la
administracion de pruebas diagnosticas invasivas y los tratamientos antineoplasicos que
resultan altamente agresivos (Roberts, Steele, 2009); ademas de reducir los niveles de

ansiedad y depresidon que éstos generan.

De esta forma las experiencias vividas en relacion al cancer pediatrico son poco
investigadas a nivel internacional e inexistente en México. Por ello, el interés de explorar y
analizar el significado psicologico del concepto cancer es, en nifios y adolescentes
mexicanos durante y después de la experiencia del tratamiento, lo que permitira aportar
aspectos subjetivos como son elementos afectivos y experienciales relacionados a dicha
enfermedad; proporcionando descriptores que esta poblacién utiliza en su lenguaje y que
son de utilidad para ofrecer un soporte terapéutico que cubra el objetivo de la intervencion
psicoldgica, considerandose para proximos programas de intervencion psicolégica en esta
area y de esta manera favorecer durante el tratamiento y vigilancia su adaptacién con una

reaccion emocional favorable.
o Viabilidad

Se contdé con la autorizacién y el apoyo del Psi. Onc. José Méndez Venegas Coordinador
de Psicooncologia Pediatrica del Instituto Nacional de Pediatria quien permitié el acceso
al area de Oncologia Pediatrica para dicha investigacién. Se cuenta con los recursos y

conocimientos para ello.
o Participantes

Para esta investigacion se selecciond una muestra no probabilistica por conveniencia
constituida por un total de 45 nifios y adolescentes con diversos diagndsticos oncoldgicos
y de ambos sexos; de los cuales 30 estan en tratamiento; 15 son nifios (7 a 11 afios) y 15
adolescentes (11 a 17 afos) del servicio de oncologia en el Instituto Nacional de Pediatria
y 15 adolescentes en vigilancia. Las caracteristicas demograficas incluyen la edad,
género, fase ya sea en tratamiento (T) o vigilancia (V), diagnostico, tipo de tratamiento
como quimioterapia (Qt), radioterapia (Rt) o cirugia (Cx), tiempo en tratamiento o en

vigilancia y lugar de procedencia (Ver Anexo 1y 2).
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Los criterios de inclusion para la investigacion fueron que el nifio y adolescente en
tratamiento estuviera informados explicitamente de que padece céancer y con por lo

menos dos meses en tratamiento.

Para los adolescentes en vigilancia los criterios de inclusion incluyeron haber padecido
cualquier diagnostico oncoldgico con por lo menos dos meses fuera del tratamiento activo

pero contindian sus revisiones médicas.
o Tipo y disefio de estudio:

El presente estudio es de tipo exploratorio ya que se enfoca en comprender la
perspectiva de los participantes acerca de los fendmenos que lo rodean, profundizar sus
experiencias, perspectivas y significados, es decir la forma en que los participantes
perciben subjetivamente su realidad. Es no probabilista ya que no busca generalizar
respuestas cuantitativas. Ademas se trata de un estudio epidemiolégico de cohorte
debido a que busca profundizar en un tema de salud a través de un grupo o mas de
personas que comparten una determinada exposicién y evolucionan juntas a lo largo del

tiempo (Aragonés y cols. 2009).

Se utilizara el disefio fenomenolégico debido a que éste se enfoca en las experiencias
individuales de los participantes al pretender reconocer las percepciones de las personas

y el significado de un fendmeno o experiencia (Sampieri, Collado y Lucio, 2010).

o Procedimiento
El procedimiento a seguir se constituyé de tres etapas: elaboracién de la técnica RSN
(Figueroa, Gonzalez y Solis (1976, 1981), aplicacion de la Técnica RSN vy calificacion de

RSN segun Reyes (1993) en Mercado, Lépez y Velasco, 2011.
La primera etapa consisti6 en:

- Elaboracion del instrumento, el cual en la parte superior incluyé una ficha de
identificacion con las variables sociodemograficas ya mencionadas. A
continuacion en la misma hoja aparece el estimulo manzana es, debajo del

estimulo se encuentran cinco columnas, a cada columna le corresponde un
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paréntesis en el que se colocaron el orden jerarquico. Posteriormente se elabord
un segundo instrumento con el estimulo cancer es con las mismas caracteristicas

que el anterior.
Para la segunda etapa:

- Se pidié a los niflos y adolescentes en tratamiento y vigilancia que a partir del
concepto manzana es... proporcionen al menos 5 palabras (sustantivos, verbos,
adjetivos, pronombres), que posteriormente deberan jerarquizar del 1 al 5; dando
el numero 1 a aquella que consideren méas cercana al concepto o que lo defina
mejor. Este primer concepto se utiliza para asegurar que se entendieron bien las

instrucciones.

- Una vez entendidas las instrucciones se pidi6 a los niflos y adolescentes en
tratamiento y vigilancia que a partir del concepto cancer es... proporcionen al
menos 5 palabras (sustantivos, verbos, adjetivos, pronombres), que posteriormente
deberan jerarquizar del 1 al 5; dando el numero 1 a aquella que consideren mas

cercana al concepto o que lo defina mejor.
La ultima etapa consisti6 en:

- Obtener todas las definidoras proporcionadas por los nifios y los adolescentes en
tratamiento y vigilancia para conocer cuales son las experiencias que han resultado
de mayor importancia para ellos y posteriormente se obtendrd un mapa de la
organizacion de la informacion de la memoria a través de la Técnica de Redes
Semanticas Naturales, proporcionando asi las 15 definidoras relevantes para
construir el significado psicolégico en nifios y adolescentes en tratamiento y

vigilancia.
e Recoleccion y analisis de datos

La recogida de datos de esta investigacion se realizé en el periodo de Octubre 2011 a
Mayo 2013, la aplicacion se realizé en el area de oncologia y consulta externa del Instituto

Nacional de Pediatria.
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Para la recoleccién de datos el tipo de reactivo que se utiliza para ésta técnica es
semiestructurado, el cual puede ser una palabra o una definicién teorica del constructo a
investigar. En este caso se utilizé el concepto central cancer es, en el que se consideran
las experiencias psicoemocionales que el participante verbalice respecto a dicha

interrogante.

Se utilizara la Técnica de Redes Semanticas Naturales (RSN), que se utiliza para medir el
significado psicologico de un concepto central a partir de las definidoras utilizadas para
dicho estimulo, obteniéndose asi un mapa en forma de red de la organizacion de la
informacion en la memoria a Largo Plazo (Mercado y cols. 2011). Para su analisis se

utilizaran los siguientes parametros:

e Valor J (Riqueza conceptual). Total de palabras definidoras

generadas por los sujetos.

e Valor M (Peso semantico). El cual se obtiene de la
multiplicacion que se hacer de la frecuencia de aparicion por la
jerarquia obtenida para cada una de las palabras definidoras.

e Valor SAM. Comprende las 15 definidoras con mayor peso

semantico para el concepto explorado.

e Valor DSC (Distancia Semantica Cuantitativa). Grado de
cercania entre las palabras analizadas, calculado con base en

la distancia porcentual entre una palabra y otra (Reyes, 1993).

Ademas para analizar el total de definidoras se utilizara los postulados que establece el

modelo de creencias sobre salud y enfermedad (Alvarez, 2002).
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Capitulo 4. Resultados
Resultados

En la presente investigacion se plante6 como objetivo explorar el significado psicologico
que niflos y adolescentes con diversos diagndsticos oncologicos asi como con
adolescentes en vigilancia atribuyen al concepto cancer basdndose en sus experiencias y
vivencias mas importantes con dicha enfermedad. A continuacion se muestran los
resultados obtenidos mediante la Técnica de Redes Semanticas Naturales (Figueroa y
cols., 1981) considerando los valores J, PS, SAM y DSC propuestos por Reyes (1993)
para su captura y analisis en el programa de computadora Microsoft Office Excel 07.
Posteriormente se analizaran y catalogaran el total de estas definidoras con base en el
Modelo de Creencias de Salud segun los grupos establecidos por edad con el fin de

buscar similitudes o diferencias entre los grupos.

Recordando las caracteristicas de la muestra, participaron un total de 45 nifios y
adolescentes de los cuales el 53% (8) fueron varones y 47 % (7) mujeres adolescentes en
vigilancia y tratamiento; mientras que un 67% (10) estaba compuesta por nifios y en un
33% (5) fueron nifias. La edad promedio de los adolescentes que participaron es de 15

afios en tanto que en los nifios es de 8 afos.

Dentro de los diversos diagndsticos oncolégicos que constituyen el total de nuestros
participantes se encuentran: Tumor germinal, Linfoma de Hodking, Linfoma no Hodking,
Hepatocarcinoma, Leucemia Aguda Linfoblastica, Rabdomiosarcoma, Sarcoma de Ewing,
Sarcoma Pleomorfico, Fibrohistiocitoma, Osteosarcoma y Tumor de la Vaina del Nervio

Periférico como se observa en la Tabla 1.
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Tabla 1. Distribucion de los diversos diagnésticos oncolégicos segun el grupo de nifios y

adolescentes en tratamiento y vigilancia.

Nifios en Adolescentes en Adolescentes en Vigilancia| Total
Tratamiento Tratamiento
Diagndstico H M
H M
Tumor Germinal 1 2 3
Linfoma de Hodking 2 2
Leucemia Aguda | 4 1 2 3 14
Linfoblastica
Rabdomiosarcoma 1 3
Sarcoma de Ewing 1 1 5
Osteosarcoma 4 2 1 9
Hepatocarcinoma 2 2
Linfoma No Hodking 1 3
Fibrohistiocitoma 1 1
Tumor Maligno de la Vaina | 2 2
del Nervio Periferico
Sarcoma Pleomorfico 1 1
Total 10 7 8 7
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En la Tabla 1 se muestran los diversos diagndsticos oncoldgicos que presentaron tanto
hombres y mujeres en relacion al grupo de nifios y adolescentes en tratamiento asi como
en vigilancia, recordando que la incidencia en cada tipo de neoplasia se caracteriza su

presentacion de acuerdo a la edad.

Se encontré que el diagndstico oncolégico mas frecuente presentado en los nifios con
tratamiento fue el de Leucemia Aguda Linfoblastica con un 27% (4) representado por los
varones, en tanto que el Osteosarcoma fue el diagnéstico oncolégico con mayor
porcentaje en adolescentes mujeres con un 27% (4), por ultimo para los adolescentes
varones en vigilancia fue Leucemia Aguda Linfoblastica con el 20% (3). De manera
general la Leucemia Aguda Linfoblastica con el 31% (14) fue el diagndstico que tuvo
mayor incidencia en nuestra poblacion total estudiada, seguido del Osteosarcoma con un
20% (9) y el Sarcoma de Ewing con el 11% (5). Informacidén que debe ser considerada

para el analisis de los

A continuaciéon se presentaran los resultados obtenidos de la Técnica de Redes
Semanticas Naturales para la construccion del Significado Psicolégico de cancer,
ademas del analisis del total de descriptores proporcionados por dicha técnica mediante
el modelo de creencias de salud-enfermedad.

4.1 Significado Psicoldgico del cancer de Adolescentes en Vigilancia

Para el Valor “J” que es el numero total de las palabras definidoras generadas por los
adolescentes en vigilancia para el concepto “cancer es...”, se constituye por 38 palabras
(Tabla 2), de las cuales para construir el significado psicolégico de dicho concepto se
consideran 15 de ellas con el Mayor Peso Semantico o Conjunto SAM, como se muestra
en la Tabla 3 y Gréfica I. Respecto al nodo central la definidora “Enfermedad” presenta
una distancia semantica cuantitativa del 100%, esto es, la definidora con mayor cercania
al nodo central, seguido de “Dolor” con el 55%, “Meta” con el 42% y “Tratamiento” con el
34% destacandose como las definidoras mas significativas e importantes para esta
poblacion (Figura I). El resto de las definidoras adquieren un menor peso semantico pero
que deben considerarse como parte del repertorio de experiencias localizadas en la

memoria y que se atribuyen a este concepto.
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Tabla 2. Total de definidoras. Adolescentes en Vigilancia.

Enfermedad, Dolor,
Meta/Reto/Prueba,

Tratamiento, Maligno/Malo,
Destructor, Quimioterapia,

Miedo/Temor, Virus, Tristeza,

Duro/Pesado, Confusidon, Bendicion,

Muerte, Cirugia, Cuidados/Atenciones,
Dificultad, Ceélulas Malas, Ayuda, Experiencia,
Logro, Enemigo, Problema, VOmito, Feo,
Amargura, Limpiar, Bueno, Aprendizaje, Negro,
Hospitalizacion, Grave, Inseguridad, Angustia,

Osteosarcoma, Tumor, Aburrido y Pasado

En la Tabla 2 se exhiben el total de las palabras proporcionadas (Valor J) por los

adolescentes en vigilancia para definir el concepto “canceres...”.
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Tabla 3. Valores PS Y DSC del conjunto SAM. Adolescentes en Vigilancia.

Conjunto SAM PS DSC
Enfermedad 38 100%
Dolor 21 55%
Meta / Reto / 16 42%
Prueba
Tratamiento 13 34%
Maligno /Malo 10 26%
Destructor 10 26%
Quimioterapia 9 24%
Miedo / Temor 8 21%
Virus 8 21%
Tristeza 8 21%
Duro /Pesado 7 18%
Confusion 6 16%
Bendicion 5 13%
Muerte 5 13%
Cirugia 5 13%

En la Tabla 3 Se muestra el conjunto SAM y su respectivo DSC para el estimulo cancer

es..

definidoras con mayor peso semantico las cuales estan representadas en porcentaje.

., proporcionadas por los adolescentes en vigilancia, esto quiere decir las 15
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Gréfica |. Representacion grafica del Peso Semantico del Conjunto SAM. Adolescentes en

Vigilancia.
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En la Grafica 1 se muestran las definidoras proporcionadas por los adolescentes en
vigilancia representadas por el eje X. El peso semantico (PS) se localiza en el eje Y. Del
conjunto SAM, el peso semantico de 38 es el mas alto, el cual corresponde a la

definidora “Enfermedad” y “Cirugia” con el menor peso semantico de 5.
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Figura I. Distancia Semantica cuantitativa del conjunto SAM. Adolescentes en Vigilancia.

cancer es...

Enfermedad
Cirugial00—— Dolor
80 ——

Muerte, Meta /...
Bendicién /- AOCT _ Tratamiento
Confusion <7\ /17— Maligno /...

Duro /. [ 'Destructor

Tristeza™— | Quimiotera...
Virus Miedo /...

Distancia Semantica para el estimulo

Distancia Semantica

En la Figura | se muestran las definidoras en forma de red que forman el conjunto SAM

proporcionadas por los adolescentes en vigilancia, donde la definidora “Enfermedad” es la

gue se encuentra con mayor proximidad en relacion al estimulo cancer es..., con lo que

adquiere la mayor importancia para definir a dicho estimulo y consecutivamente se

muestra la distancia semantica de las demas definidoras.
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4.1.2 Significado Psicologico del cancer de Adolescentes en tratamiento

Para el grupo de adolescentes en tratamiento el niumero total de las palabras definidoras
(Valor “J”) proporcionadas para el estimulo “cancer es...”, se constituye por 38 palabras
como se observa en la Tabla 4, mostrandose en la Tabla 5 el peso semantico del conjunto
SAMy en la Gréfica 2 las diferencias en peso semantico, para este caso la definidora con
mayor cercania al nodo central se representa por “Enfermedad” con una distancia
semantica del 74%, seguido de “Dolor” con el 40%, “Cambio” y “Tristeza” con el 37% lo
gue las identifica como las mas significativas e importantes para esta poblacion (Figura 2).
El resto de las definidoras adquieren un menor peso semantico y por tanto se encuentran

distantes respecto al nodo central, de igual forma se deben considerar.
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Tabla 4. Total de definidoras. Adolescentes en Tratamiento.

Enfermedad, Dolor, Cambio,

Tristeza, Peligroso, Miedo, Hospital,

Alopecia, Curable, Desesperacion,

Danina, Separacion, Células, Etapa, Dificil,

Desgracia, Bueno, Malo, Quimioterapia, Lento,

Cuidados, Oportunidad, Marca, Discriminacion,

Cansancio, Paciencia, Aprendizaje, Tumor, Tiempo, Mortal,

Respeto, Largo, Tratamiento, Unién, Llorar, Posibilidad, Melancoliay Amputacion

En la Tabla 4 se muestran las palabras que en total mencionaron los adolescentes en

tratamiento para definir el concepto “canceres....”.
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Tabla 5. Valores PS Y DSC del conjunto SAM. Adolescentes en Tratamiento.

Conjunto SAM PS DSC
Enfermedad 28 74%
Dolor 15 40%
Cambio 14 37%
Tristeza 14 37%
Peligroso 12 32%
Miedo 11 29%
Hospitalizacién 9 24%
Alopecia 9 24%
Curable 9 24%
Desesperacion 8 21%
Dafiina 8 21%
Separacion 8 21%
Células 5 13%
Etapa 5 13%
Dificil 2 13%

La Tabla 5 presenta el conjunto SAM, es decir las 15 definidoras con mayor peso

semantico ademas de exhibir su distancia semantica en porcentajes para el estimulo

cancer es... que proporcionaron los adolescentes en tratamiento.
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Gréfica 2. Representacion gréfica del Peso Semantico del Conjunto SAM. Adolescentes en

Tratamiento.
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En la Gréfica 2 se observa que para los adolescentes en tratamiento el peso semantico
(PS) localizado en el eje Y, indica con el valor 28 como el mas alto y el cual corresponde
a la definidora “Enfermedad” en tanto que “Dificil” es la definidora con menor peso

semantico dentro del conjunto SAM.
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Figura 2. Distancia Semantica cuantitativa del conjunto SAM. Adolescentes en Tratamiento.

= Distancia Semantica

Distancia Semantica para el estimulo
cancer es...
Enfermedad
Dificil 1001~ Dolor
Etapa, 7~ D /. .Cambio
Células Tristeza
Separacion ) L Peligroso
Dafiina' "/ Miedo
Desesperac.:— _' Hospital
Curable Alopecia

En la Figura 2 se observa la distancia semantica cuantitativa del conjunto SAM respecto al

estimulo “cancer es...”, encontrandose para los adolescentes en tratamiento la definidora

“Enfermedad” con mayor cercania a dicho estimulo, en tanto que “Dificil” es la definidora

localizada como la mas lejana.
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4.1.3 Significado Psicologico de Nifios en Tratamiento

Finalmente, el valor J para este grupo estd conformado también por 38 palabras (Tabla 6),
donde se exhiben el conjunto SAM y el peso semantico de dichas definidoras presentadas
en la Tabla 7, en tanto que la Grafica 3 muestra las diferencias de peso semantico del
conjunto SAM. La distancia semantica cuantitativa que presentan las definidoras
proporcionadas por esta poblacibn se muestran en la Figura 3, donde la palabra
“Enfermedad” con una distancia semantica del 84% es la mas cercana al nodo central,
seguido de “Dolor’ con el 53%, “Feo” con el 26% y “Quimioterapia” con el 24%,
destacandose como las definidoras mas significativas e importantes para esta poblacion.
De igual forma el resto de las definidoras adquieren un menor peso semantico que las

ubica distantes respecto al nodo central.
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Tabla 6. Total de definidoras. Niflos en Tratamiento.

Enfermedad, Dolor, Feo,

Quimioterapia, Muerte, Curable,

Malo, Piquetes, Hospitalizacion,

Tristeza, Peligro, Miedo, Insoportable,
Desmayo, Tumor, Sangre, Dificll,

Desesperante, Golpe, Sufrir, Separacion,

Bacteria, Células, Amigos, Bola, Ardor, Llorar, Alopecia,

Preocupacion, Malestar, Dieta, Arrugado, Azlicar, Metastasis, Aburrido,

Fastidio, Cansancio y Vomito.

En la Tabla 6 se muestran el total de las palabras mencionadas por los nifios en

tratamiento para definir el concepto “canceres....”.
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Tabla 7. Valores PS Y DSC del conjunto SAM. Nifios en Tratamiento.

Conjunto SAM PS DSC
Enfermedad 32 84 %
Dolor 20 53%

Feo 10 26 %
Quimioterapia 9 24%
Muerte 9 24%
Curable 9 24%
Malo 9 24%
Piguetes 8 21%
Hospitalizacién 8 21%
Tristeza 8 21%
Peligro 7 18%
Miedo 7 18%
Insoportable 6 16%
Desmayo 5 13%
Tumor 5 13%

Enla Tabla 7 se observan las 15 definidoras que conforman el conjunto SAM debido a su

mayor peso semantico para los nifios en tratamiento, definidoras que se exhiben en

porcentajes.
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Grafica 3. Representacion gréafica del Peso Semantico del Conjunto SAM. Nifios en Tratamiento.
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La Gréfica 3 muestra en el eje X el peso semantico que los nifilos en tratamiento
proporcionaron, encontrandose la definidora “Enfermedad” como la mas alta con un valor
de 32, en tanto que a la definidora de “Tumor” le corresponde el menor peso semantico

para el conjunto SAM.
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Figura 3. Distancia Semantica cuantitativa del conjunto SAM. Nifios en tratamiento.
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La Figura 3 muestra la distancia semantica cuantitativa del conjunto SAM proporcionada

por los nifios en tratamiento, donde “Enfermedad” es la definidora con mayor cercania al

estimulo “cancer es...”, el cual conforma el nodo central de la red en tanto que la

definidora mas alejada a dicho nodo es “Tumor”.
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4.2. Analisis del total de definidoras obtenidas de la Técnica de Redes Semanticas
Naturales en base a los postulados cognoscitivos de enfermar. Comparacion de

Grupos

A continuacidon se construira el esquema de enfermedad (etiqueta, sintomas, curso,
efectos, tratamiento) segun el cancer a partir de las definidoras obtenidas por la Técnica

de Redes Semanticas Naturales para los tres grupos estudiados.
4.2.1 Esquema del cancer de Adolescentes en Vigilancia

Solo un adolescente sefiala la Identidad o nombre especifico de su tipo de cancer al
mencionar “Osteosarcoma”; respecto a las Consecuencias se encuentran definidoras
como “Dolor”, “Vémito”, “Tratamiento”, “Quimioterapia”, “Cirugia”, “Hospitalizacion” vy
“Aburrido”; en tanto que “Virus”, “Tumor”, “Células Malas” son definidoras que refieren las
Causas. Respecto a la Duracion se presentd la definidora de “Pasado”; finalmente
respecto a la Curacion se hallaron definidoras como “Muerte”, “Inseguridad”, “Angustia”,
“‘Grave”, “Logro”, “Meta”, “Dificultad”, “Destructor”, “Miedo”, “Cuidados/Atenciones” y

“Duro/Pesado”.

Segun lo que establece Claudine Herzlich una de las concepciones que se localizé en
tercer lugar fue la definidora “Meta/ Reto/ Prueba”, lo que nos sefiala que esta poblacion
identifica la enfermedad como ocupacion, es decir como algo que se tiene que enfrentar

con energia.
4.2.2. Esquema del cancer de Adolescentes en Tratamiento

En este grupo ninguno sefalé informacidén que refiera Identidad pero si se encontraron
definidoras que sefalan las Consecuencias encontrandose “Dolor”, “Tratamiento”,
“Hospital”, “Quimioterapia”, “Cambio”, “Separacion”, “Discriminaciéon”, “Alopecia” y
“‘“Amputacion”. Referente a las Causas mencionaron “Células” y “Tumor”; por otro lado
definidoras como “Desesperacion”, “Lento”, “Largo”, “Tiempo” y “Paciencia” conforman la
Duracion, para finalizar con “Peligroso”, “Curable”, “Dafiina”, “Cuidados”, “Mortal” que

apuntan a las creencias referentes a la Curacion.
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La concepcidén que se localizé respecto al cdncer que los adolescentes en tratamiento
tienen es la definidora de “Cambio” localizada en tercer lugar, la cual puede ser vista en
su polaridad de limitante o innovadora de actividades segun lo establece Claudine

Herzlich.
4.2.3. Esquema del cancer de Nifios en Tratamiento

Los nifios en Tratamiento no hicieron referencia a la Identidad, en cambio se encontraron
definidoras para las Consecuencias que incluyen “Dolor”, “Quimioterapia”, “Piquetes”,
“Hospitalizacién”, “Desmayo”, “Sufrir’, “Separacion”, “Ardor’, “Alopecia”, “Malestar”,
“Dieta”, “Arrugado”, “Azlcar’, “Metastasis”, “Aburrido” y “Vomito”. Se identifican como
Causas palabras como “Golpe”, “Bola”, “Células”, “Tumor”, “Sangre” y “Bacterias”.
Ademas referente a la Duracién se incluyen “Insoportable”, “Desesperante”, “Fastidio” y
“Cansado”; finalizando con aquellas definidoras que sefialan la Curacion encontrandose

“Muerte”, “Curable”, “Miedo” y “Preocupacion”.

4.3 Analisis del total de definidoras obtenidas de la Técnica de Redes Semanticas
Naturales en base a los componentes actitudinales de enfermar. Comparacién de

Grupos

Del total de definidoras proporcionadas por cada grupo estudiado se catalogaran segun
su componente actitudinal, el cual se conforma por 3 componentes; el cognoscitivo,
afectivo y conductual, determinando asi cual componente tuvo mas definidoras para

cancer.
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4.3.1 Analisis del total de definidoras obtenidas de la Técnica de Redes Semanticas

Naturales en base a los componentes actitudinales de enfermar. Adolescentes en

Vigilancia

Tabla 8. Total de definidoras catalogadas segun el componente actitudinal. Adolescentes en

Vigilancia.

Componente Actitudinal del
cancer

Adolescentes en Vigilancia

(+)

Componente Cognoscitivo (N)

Meta/ Reto/ Prueba, Bendicion, Logro,
Bueno, Bendicion,

Virus, Ayuda, Experiencia, Aprendizaje,
Osteosarcoma, Tumor, Pasado

Maligno/ Malo, Destructor, Duro,
Pesado, Confusion, Muerte, Dificultad,

Componente Afectivo/
Evaluativo (N)

()

Q)
Células malas, Enemigo, Problema,
Vémito, Feo, Amargura, Grave,
Inseguridad, Angustia, Aburrido

(+)

Miedo/ Temor, Tristeza

Componente Conductual

Tratamiento, Quimioterapia, Cuidados/
Atenciones, Limpiar, Hospitalizacion,
Cirugia
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En la Tabla 8 se aprecia que los adolescentes en vigilancia para definir la palabra cancer
incluyeron mas descriptores que refieren pensamientos de evaluacion negativa al referir
qgue el cancer es algo malo, el cual provoca confusion y dificultades, es vivenciado como
un problema y como un enemigo lo que causa inseguridad, angustia y es percibido como
grave. El componente afectivo sélo se representa con emociones negativas como lo es de
miedo, tristeza y temor, emociones que se relacionan con el predominio de pensamientos
con una evaluacion negativa ante la enfermedad. Se observa que en el componente
conductual, esta poblacién relata el tener que hospitalizarse para recibir tratamiento como
es la quimioterapia y cirugia, asi como una serie de cuidados y atenciones para lograr

alcanzar la meta de curacion considerada como una bendicion y logro.

Para el Significado Psicoldgico la definidora de “Enfermedad” y “Dolor” estan catalogadas
dentro del componente cognoscitivo. En tanto que “Meta” es el que sigue en importancia

perteneciente al componente cognoscitivo positivo.
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4.3.2 Analisis del total de definidoras obtenidas de la Técnica de Redes Semanticas

Naturales en base a los componentes actitudinales de enfermar. Adolescentes en

Tratamiento

Tabla 9. Total de definidoras catalogadas segln el componente actitudinal. Adolescentes en

Tratamiento.

Componente Actitudinal del
cancer

Adolescentes en Tratamiento

(+)

Componente Cognoscitivo (N)

Curable, Bueno, Oportunidad

Enfermedad, Dolor, Células,
Lento, Marca, Aprendizaje,
Largo, Cambio, Respeto

Etapa,
Tiempo,

Componente Afectivo/
Evaluativo (N)

()

Peligroso, Alopecia, Desesperacion,
) Dafina, Dificil, Desgracia, Malo,
Discriminacién, Cansancio, Tumor,
Mortal
(+)

Miedo/ Temor, Tristeza

Componente Conductual

Tratamiento, Quimioterapia,
Hospitalizacion, Cuidados, Paciencia,
Llorar, Unién, Separacion
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Como se observa en la Tabla 9 existen mas definidoras proporcionadas por los
adolescentes en tratamiento que en su mayoria evaldan el cancer como algo negativo al
ser considerada como una desgracia, se le percibe como peligroso y dificil, causando
alopecia y discriminacion. Por otro lado se observan menos definidoras que relatan al
aspecto positivo del cancer para esta poblacion encontrandosele como una oportunidad,
se le percibe como buena y curable. EI componente afectivo de igual forma se representa
por emociones negativas como el miedo, temor y tristeza. Respecto al componente
conductual se observa la hospitalizacion y tratamiento como quimioterapia que requieren

de paciencia y cuidados por un lado y por el otro separacion y llanto.

De acuerdo con la anterior clasificacion el Significado Psicolégico proporcionado por los
adolescentes en tratamiento se constituye principalmente por el componente cognoscitivo

(enfermedad, dolor y cambio).
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4.3.3 Analisis del total de definidoras obtenidas de la Técnica de Redes Semanticas

Naturales en base a los componentes actitudinales de enfermar.

Tratamiento

Nifios en

Tabla 10. Total de definidoras catalogadas seglin el componente actitudinal. Nifios en

Tratamiento.

Componente Actitudinal del
cancer

Nifios en Tratamiento

(+)

Componente Cognoscitivo (N)

()

Curable, Amigos

Enfermedad, Dolor, Tumor, Sangre,
Golpe, Bacteria, Células, Bola,
Arrugado, Azucar

Feo, Muerte, Malo, Piquetes, Peligro,
Insoportable,  Dificil, Desesperante,
Sufrir, Ardor, Alopecia, Preocupacion,
Malestar, Metéastasis, Aburrido

(+)

Componente Afectivo/
Evaluativo (N)

()

Tristeza, Miedo

Componente Conductual

Quimioterapia, Hospitalizacion,
Desmayo, Separacion, Llorar, Dieta
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En la Tabla 10 se aprecia que para los nifilos en tratamiento definir la palabra cancer
incluyen mas palabras que en su mayoria lo describen como feo, malo y peligroso, alude
a la muerte, también se asocia con piquetes, sufrimiento y ardor, les resulta preocupante y
aburrido ademés de dificil, conocen que se trata de una enfermedad que puede irse a
otras partes del cuerpo conocido como metéstasis, también reconocen sus efectos como
la pérdida de cabello o alopecia. El aspecto positivo refiere curable y amigos. Por otro
lado el componente afectivo presenta tristeza y miedo sin existir alguna emocién positiva.
Dentro del componente conductual aparece nuevamente la hospitalizacion vy

quimioterapia asi como lo que esto ocasiona como es la separacion, llanto y dieta

El componente cognitivo es el que constituye el significado Psicoldgico para los nifios en

tratamiento al incluir definidoras como enfermedad, dolor y feo.

87



Capitulo V

Discusion y

Conclusiones



Capitulo 5. Discusion y Conclusiones.

El cancer infantil es un grupo heterogéneo de enfermedades malignas caracterizadas
por la proliferacion celular anormal, autbnoma, progresiva y destructiva (Raya, 2006 en
Alcantara, 2010) que en la actualidad representa un problema de salud publica debido a
su alta incidencia en esta poblacion, siendo los tumores del sistema nervioso central y las
leucemias de mayor prevalencia en la infancia en tanto que para los adolescentes son los
sarcomas de hueso y de tejidos blandos. El tratamiento médico para el nifio con cancer
tiene como objetivo alcanzar la curacion del paciente en el que este pueda desarrollarse
de manera normal y con calidad de vida por lo que se incluyen diferentes especialidades
médicas, ademas de trabajo social y psicologia. Los principales agentes terapéuticos que
componen el tratamiento es la administracion de quimioterapia, radioterapia, cirugia y

tratamiento psicologico segun las especificidades del cancer.

El tratamiento psicolédgico se proporciona desde el informe del diagndstico a la familia 'y al
nifio, se continta con el tratamiento y hospitalizaciones hasta la etapa de vigilancia o si es
el caso para el informe de cuidados paliativos o0 muerte. Durante las dos primeras fases
de intervencion el objetivo es por un lado lograr adherencia terapéutica al disminuir el
malestar que generan los procedimientos médicos y los propios efectos secundarios del
tratamiento oncoldgico como es el dolor o la ansiedad ante los mismos y por otro es el de
incrementar la calidad de vida durante todo este proceso donde se enfatiza la experiencia
del nifio quien resulta el principal conocedor de sus necesidades ante los diversos
eventos implicados en el proceso terapéutico y por tanto de la enfermedad misma, es
decir el significado psicolégico compuesto por los elementos subjetivos de la experiencia
del cancer en nifios y adolescentes, conocerlo permitira una mejor comprension

psicosocial tanto para aquellos profesionales y familiares relacionados con esta poblacion.

Considerando que el objetivo de la presente investigacion fue explorar el significado
psicolégico del concepto cancer para nifios y adolescentes en tratamiento y vigilancia,
construido a partir de las experiencias y vivencias mas importantes que ocasiond dicho
acontecimiento y que influyé para generar diversas palabras que permitan definir el

estimulo en cuestion, se encontré que los tres grupos en este estudio proporcionaron
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igual numero de definidoras totales, por lo que no se evidencia diferencias en la riqueza
conceptual, el cual se constituyd por 38 definidoras, es decir, no prevalece mayor riqueza
semantica de la red para algun grupo de edad o fase del proceso terapéutico en
especifico, aunque se esperaria que los adolescentes hubiesen proporcionado mayor
cantidad de definidoras debido a sus recursos cognitivos para poder expresar en mayor
medida pensamientos y emociones como lo sefiala Méndez y cols., 2004.

En cuanto al significado psicolégico de céancer para los tres grupos estudiados se
encontré que concuerdan en asociar principalmente el cancer como una enfermedad que
implica dolor, pero para los primeros se convierte en una meta / reto / prueba que se
puede alcanzar con el tratamiento a pesar de los aspectos negativos que la anteceden.
En tanto que para los adolescentes en tratamiento ocasiona un cambio y tristeza debido a
las situaciones presentes de amenaza incluidas en las medidas terapéuticas asi como sus
consecuencias y en los nifios considerando su desarrollo cognitivo le agregan el

componente evaluativo de feo y caracteristicas fisicas inmediatas.

De esta forma se observdO que para la poblacién pedidtrica el cancer es una
ENFERMEDAD que a diferencia de los adultos y en especial para los padres de hijos con
cancer asocian primordialmente esta palabra con muerte como lo sefiala Gonzéalez
(2007), esto puede ser debido a que el ser ajeno a la experiencia de enfermar y
propiamente de las hospitalizaciones y del tratamiento ocasiona la construcciéon de un
significado de la informacion emanada del medio social y cultural, aunado a la edad y al
rol que esta implicito en los padres y por tanto los miedos relacionados en la posibilidad
de perder un hijo. En cambio los nifios y adolescentes que de manera general se
encuentran indiferentes a lo que es el cancer y que posteriormente lo vivencian de
manera directa, adquiere un significado diferente ya que en el ambiente hospitalario y al
ingresar por primera vez al area de oncologia se va conformando el significado por la
informacion visual de sus pares quienes ya se encuentran en tratamiento y que en la
mayoria de las ocasiones lucen desmejorados o que con el tiempo al enterarse del
deceso de algun amigo o compariero podrian incorporarlo como una situacion futura en la

gue podrian estar inmersos, sin embargo para los adolescentes en vigilancia la definidora
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de muerte se encuentra relativamente distante al concepto, aunque presente en el
conjunto SAM, en comparacion de los adolescentes en tratamiento quienes se observan
mas concentrados en las experiencias desagradables presentes del tratamiento ya que la
definidora de muerte no aparece dentro del conjunto. Sin embargo los nifios si
mencionaron de forma més cercana la palabra muerte para definir el concepto de cancer
y esto se puede relacionar a que poseen menos recursos cognitivos para separar las
sensaciones desagradables del tratamiento implicadas en el objetivo terapéutico y
diferente del cancer mismo, con lo que se identifica la necesidad de trabajar mas con esta
poblacion para proporcionarles informacion adecuada a su edad y que permita una
restructuracion cognitiva segun el caso, de lo contrario el pensamiento de muerte puede
llevar a la falta de adherencia al tratamiento por temor a las sensaciones que este

ocasiona.

En este mismo sentido para los adolescentes en vigilancia y tratamiento, se trata de una
enfermedad donde las consecuencias se relacionan con el requerir un tratamiento,
especificamente quimioterapia y cirugia las cuales conllevan hospitalizaciones y que
repercuten en sus aspectos sociales y actividades fisicas expresadas como aburrimiento,
separacion y cambio; esta Ultima resaltdndose en los adolescentes en tratamiento como
manifestaciones derivadas de experiencias emotivas-cognitivas a consecuencia de los
tratamientos oncolégicos como el vomito, alopecia y en algunos casos la amputacion,
recordando que la enfermedad oncoldgica méas frecuente se presentdé en adolescentes
mujeres con Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing donde el tratamiento quirdrgico implicé
la amputacion. Es importante sefialar que una de las definidoras fue discriminacion quiza
como un indicador del momento presente y como secuela de padecer cancer, por la
alopecia o0 amputacion, considerando la importancia que tiene la imagen en el
autoconcepto durante esta etapa y mas en el sexo femenino. Referente a las Causas
ambos grupos de adolescentes mencionaron definidoras como células y Tumor lo que
proporciona un indicador biolégico de la enfermedad, es decir coinciden en que la
explicacion de dicha enfermedad conlleva un componente fisico, descartandose asi

creencias de algun componente moral.
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Respecto a la Duracién se identificO que para el grupo de adolescentes en vigilancia
todas las experiencias negativas del cancer persisten en el presente ya que la definidora
de pasado es la mas lejana para el concepto aunque por la definidora de bendicion y
meta pareciera que existe por un lado una percepcion esperanzadora y por otro el de
amenazante en comparacion de los que se encuentran en tratamiento quienes lo refieren
como algo lento y largo que les genera desesperacion y a su vez requiere de paciencia lo
gue se relaciona con lo identificado en las consecuencias que existen en sus actividades

sociales e individuales.

Finalmente para ambos grupos, palabras que se incluyeron en el aspecto de Curacién
dentro de este esquema proporcionaron un panorama en el que se evidenciaron
percepciones de inseguridad, considerando el cancer como algo grave, peligroso
destructor y mortal sin que esta ultima resulte como definidora principal del cancer; ante lo
cual se reacciona con miedo, angustia y en la contra parte es un logro que requiere de
atenciones y cuidados para considerarsele curable. De esta forma se observé que aunque
existen mayores indicadores que sefialan como una experiencia de efectos negativos
también en menor medida aparecen los positivos dirigidos en lo que se necesita hacer y
para qué objetivo, informacion que puede ser de utilidad para desarrollar estrategias de
afrontamiento en este sentido como lo menciona Venning y cols., 2008.

La literatura refiere que el impacto del cancer conformado por las experiencias de los
adolescentes en tratamiento se presenta como lo sefiala Ishibashi, 2001 en incertidumbre
sobre su enfermedad, ademés de la pérdida de oportunidades de la vida diaria como son
los eventos sociales o juegos con amigos (Whyte y Smith, 1997), asi como el
experimentar cambios en su cuerpo y en su vida a causa del tratamiento en el que

tienden a aislarse por vergienza y sentirse distintos (Woodgate, 2005 y Gonzéalez, 2007).

En este estudio para los adolescentes en tratamiento el cancer se traté de un constructo
en el que predominan los sintomas relacionados con el tratamiento y con un estatus
funcional limitado y que se relacionan directamente con su calidad de vida y el impacto
psicolégico que esta enfermedad ha sido para ellos.
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De igual forma resulté para los adolescentes en vigilancia solo que ellos lo refieren como
como algo positivo y por otro negativo como lo sefial6 Wakefield y cols. (2013) al sefialar
gue se presenta el aspecto emocional positivo una vez superado el cancer en el que
existe un futuro esperanzador y por otro el negativo por el temor de recaida o recurrencia.
En este estudio no se especifica si el aspecto emocional negativo se relaciona a dicho
temor aunque es probable ya que el mencionar muerte es un indicador de la informacion
gue se tiene, puesto que si existe una recaida o recurrencia las probabilidades de éxito

del tratamiento son menores.

Autores como Méndez y cols. (2004) y Gonzalez (2007) sefialan que las principales
preocupaciones de un nifio enfermo son el dolor y el separarse de sus padres, asi como
el tratamiento, procedimientos médicos y sus efectos. En esta investigacion no se
encontraron diferencias a los reportado por dichos autores ya que los nifios en tratamiento
identifican como Consecuencias del cancer; la quimioterapia que implica hospitalizaciones
y por tanto separacion y aburrimiento y por otro lado dolor, vomito, piquetes, ardor,
alopecia, dieta y malestar lo que indica que son consecuencias visibles y como
informacion proveniente de las sensaciones que implican agrado o desagrado tal como la
cantidad de dolor. Como parte del agente Causal se identific6 a partir de un golpe que
generd una bola, o bien a partir de bacterias o el que se gener6 en la sangre, lo que nos
habla del grado de comprension que esta poblacién presenta frente a la informacién
médica. Por otro lado mencionaron que la Duracion del cancer es cansado e insoportable,
considerando que el diagnéstico con mayor incidencia en esta poblacion es el Leucemia
Aguda Linfoblastica representado por los varones, el cual implica un tratamiento
aproximado de 2 afios a 3. Referente a la Curacion del cancer los nifios la perciben como
curable y a la par como mortal ante el cual se muestran preocupados y con miedo.

Por tanto se observé que los nifios relacionan mas con las experiencias del cancer
factores con el como se siente y los fisicos a partir de los efectos secundarios del mismo,

encontrandose solamente como estatus funcional limitado al referir el aburrimiento.

Una vez que se conoce las diferencias y similitudes en el esquema de enfermedad para

estos tres grupos también resulta importante identificar el componente actitudinal ante el
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cancer para esta poblacion el cual se constituye por tres componentes: el cognoscitivo o
perceptivo, afectivo y respuesta conductual. Partiendo de que la actitud es una
organizacion bastante estable de las opiniones, sentimientos y conductas, donde se
genera la tendencia a emitir la misma respuesta ante una persona u objeto y que mezcla
creencias y valores los cuales proporcionan un significado, lo que a su vez brinda una
evaluacion y que por tanto necesita de un valor; es aqui donde se encuentra el proceso
de afrontamiento ya que éste necesita de un evaluador de la situacion y dependiendo de
éste sera el indicador de los recursos de afrontamiento que al mismo tiempo estan
influenciados por factores personales y situacionales. En este mismo sentido no se
encontraron diferencias para estos grupos ya que se identifican mas descriptores
relacionados a expectativas negativas en las que se perciben miedos, dificultades y
amenaza, generando asi un componente afectivo en el mismo sentido, es decir,
compuesto de emociones negativas como miedo, tristeza y temor. Donde se detectaron
algunas diferencias es en el componente conductual ya que para los adolescentes en
tratamiento la forma de actuar ante el cancer implica recibir tratamiento y cuidados lo que
nos conduce a las pocas definidoras que se relacionan con un componente cognoscitivo
positivo en el que se localiza una probabilidad de curacion, en tanto que para los que
estan en tratamiento este componente se caracteriza también por el tratamiento pero en
el que estan implicadas las consecuencias del mismo como el llanto, cambio y

separacion.

De acuerdo con lo anterior es importante sefialar que el cancer se constituye por un
caracter dual, es decir, aunque predominan expectativas negativas tanto para
pensamiento y afecto, también es posible encontrar expectativas positivas en estas
esferas y las cuales deben servir para incrementar en ellos estrategias de afrontamiento
basadas en este sentido. Asi definidoras como curable, bueno, oportunidad, amigos,
meta/ reto/ prueba, bendicién y logro pueden servir de herramientas para potencializar el
aspecto positivo de la enfermedad y lo que quiza pueda ayudar a emplear nuevas formas

de intervencion que potencialicen esta parte.

94



De ahi que las los nifios y adolescentes enfermos de cancer conforman su propia cultura
donde estan implicitos un estereotipo, creencias y significados que comparten el mismo
entorno determinado por el tratamiento y medio hospitalario en el que no resulta
necesario considerar el que provengan de diversos estados de la Republica mexicana.
Partiendo de que la cultura es un conjunto de patrones aprendidos de comportamientos,
creencias y valores compartidos por un grupo social particular que proporciona a los
individuos una identidad y un marco de referencia para interpretar la experiencia, de esta
forma es la cultura quien define las creencias y respuestas ante una enfermedad, asi
como el valor atribuido al cuerpo y a sus alteraciones, el significado que se atribuye a los
sintomas fisicos y la actitud que mantiene ante el deterioro de fisico progresivo, de esta
forma en eta investigacion se concluye que a pesar de las diferencias de edad
(adolescentes y nifios) y diagndstico se llega al mismo significado, el cancer como una

enfermedad dolorosa.

La aplicacion de la Técnica de Redes Semanticas Naturales se utiliz6 como una técnica
evaluativa sobre la percepcion y las creencias con las que nifios y adolescentes en
tratamiento se encuentran ante el cancer, identificando areas especificas que necesitaron
de psicoeducacion y psicoprofilaxis; orientada a las necesidades y pensamientos
relacionados a la enfermedad, de esta forma se recomienda aplicarla también durante las
diversas fases de este proceso como lo es el diagndstico, tratamiento y vigilancia de la
misma persona para llevar un registro de cambios cognitivos respecto a la enfermedad y
sus diversas experiencias. Por lo que sirve de ayuda como una herramienta de
intervencién y como un indicador de los procesos cognitivos durante la enfermedad y
posibles reacciones, ya que durante la aplicacion me fue posible detectar aquellos nifios y
adolescentes quienes evitaban hablar del tema o se les dificultaba y lo que me permitio
identificar ausencia de ciertas estrategias de afrontamiento en donde la evitacién ya no

era un recurso para adaptarse.

Como principales limitaciones en el presente trabajo de investigacion se encuentra la
ausencia de homogeneidad de la muestra tanto en el sexo, edad, diagndstico, tiempo y

tipo de tratamiento, que aunque se llegd a un concepto general de cancer, quiza se pueda
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brindar mejor atencién si se amplia la muestra con las caracteristicas de homogeneidad

ya mencionadas, ya que se puede generar un significado psicoldgico diferente.

Los resultados obtenidos muestran aspectos subjetivos de la experiencia con cancer en
poblacidn pediatrica mexicana que esta en tratamiento y en vigilancia lo que permite tener
un parametro de informacion respecto a la percepcion y creencias acerca de dicha
enfermedad consideradas como las necesidades principales de atencion y que puedan

considerarse para mejorar su calidad de vida.

La realizacion de esta tesis fue posible por el conocimiento adquirido durante la carrera ya
que es en esta donde se encuentran los cimientos tedricos como el principal paso,
posteriormente los motivacionales proporcionadas por los diversos profesores quienes en
base a su experiencia me mostraron el camino y las herramientas necesarias tanto para la
elaboracion de proyectos de investigacion, asi como la oportunidad de participar en las
diversas conferencias durante la semana de psicologia asi como en determinadas
actividades, forjando asi un crecimiento personal caracterizado por instaurar seguridad y
caracter para exponer y debatir ciertos temas, caracteristica principal para iniciar y

continuar una tesis.

Por otro lado cada materia aporté un determinado conocimiento, permitiendo un enfoque
de psicologia con apertura el cual me ha ayudado a comprender las diversas esferas en

las que se involucra el ser humano.

Considero que la carrera de Psicologia implica necesariamente una maestria para poder
ejercerla adecuadamente ya que de esta forma se asegura una atencion obijetiva, eficaz y
con calidad de la misma para los demas debido a que el ser humano implica de ciertas
especificidades en base a su caracter social y personal de cada uno en el que profundizar
en alguna area de la carrera me permitird una mejor intervencion, por lo que considero
gue el siguiente paso para superarme es continuar con ese grado de estudio en el que
pueda seguir adquiriendo herramientas y conocimiento ya que este ultimo no termina con
la licenciatura, cada persona y situacion demanda el estudiar e investigar algo diferente y

es una responsabilidad no quedarse en la mediocridad. En el campo real del psicélogo
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uno se encuentra con una prueba diferente en el que la principal herramienta es la
seguridad personal y la que se adquiere a través del conocimiento y considero que son
esas dos areas en las que he mejorado pero aun debo trabajar. Por otro lado a pesar de
gue el area de psicooncologia es un area que me ha fascinado estos ultimos tres afios no
me cierro a otras oportunidades en las que me pueda desempefar y quiza esa sea otro
campo en el que debo superarme al aventurarme en algo diferente a lo realizado dentro

de esta area.

Actualmente me siento satisfecha del cambio y crecimiento personal y profesional que he
identificado en mi a partir del transcurso de estos tres afios en los que me he
desempafiado en el area de psicooncologia, ya que después de este tiempo es cuando
miro atras y me percato que he dejado en el pasado a una mujer insegura, siendo esto mi
principal obstaculo y dificultad durante mi primer afio en el Instituto Nacional de Pediatria
principalmente porque desconocia el ambiente hospitalario, sus necesidades, las
caracteristicas que exigia una poblacién oncolégica y el movimiento del personal sobre el
mismo. Se tratd de un cambio abrupto ya que de un momento a otro tuve que
aventurarme a adoptar el papel de psicéloga ante los médicos, ante los pacientes y sus
familiares y en un principio me asusté mucho porque a pesar de que comencé a leer
sobre las intervenciones psicoldgicas que se realizaban en ese ambiente, es muy
diferente al tener que aplicarlo en el escenario real y estas primeras intervenciones fueron
para lograr disminuir el malestar generado por el dolor a causa de una amputacion donde
a pesar de los gritos y el llanto constante logré mi objetivo terapéutico, de ahi como una
cadena se fueron presentando situaciones nuevas que generaban en mi mucha ansiedad
por considerarme incapaz pero con el paso del tiempo eso fue desapareciendo en la
medida que me atrevia y me comprometia. Asi me percaté de la importancia del psicologo
en este campo donde tiene el objetivo principal de lograr adherencia al tratamiento y este
trabajo implica proveer de recursos y estrategias de afrontamiento al cuidador primario,
familia y personas allegadas al paciente que es recién diagnosticado y claro al mismo
paciente en el que debes considerar la edad, la personalidad previa y circunstancias
sociales de cada nifio y adolescente ya que esto es lo que determinara en gran medida su
adaptacion y justo esta ultima palabra también me resultdé complicado extraer de la
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literatura y aplicarlo ya que con el paso de las intervenciones logré identificar qué
comportamientos son indicadores de una reaccion de ajuste normal o en qué momentos
se convertian en un trastorno adaptativo con ansiedad o mixto, y no sélo identificarlo sino
establecer un plan terapéutico para lograr en verdad un cambio y evitar que sigan
recayendo, en un principio solo logré mantener a los pacientes por contencion emocional
pero a su vez esto me exigio leer mas y fue cuando entré a profundidad con el modelo
cognitivo conductual el cual me proporcion6 poco a poco las herramientas para mejorar
mis intervenciones y es justamente en este punto en el que se me presentaron diversas
dificultades ya que tenia a la par la Universidad y la presion del hospital, hubo instantes
en el que me senti derrumbada, en el que en verdad no podia porque estaba fuera de
casa desde las 6 de la mafana hasta las 11:30pm que llegaba y no me alcanzaba el
tiempo para leer y rendir en ambas partes, aunado a ciertos conflictos personales, sin
embargo estas circunstancias desencadenaron el primer paso durante mi crecimiento ya
que comencé a responsabilizarme de ambas cosas y no justificar o excusarme, comencé
a poner prioridades y a luchar por mi objetivo y aunque el aprender en verdad dolio
mucho hoy me siento completamente feliz de que a pesar de las dificultades y de aquellos
momentos en los que en verdad estuve a punto de abandonarlo todo es ahora que veo
los frutos, ya que en el Ultimo afio empecé a ser reconocida por el mismo equipo médico y
por mis pacientes, en los que pedian mi intervencidn para ciertos casos o en las sesiones
médicas me cuestionaban sobre algun paciente y justo eso fue otro aprendizaje mas
porque se trata de mostrar lo que eres y defender tu area ya que en algunas ocasiones
me tocd el que desconfiaran de mi trabajo o que me hicieran menos y fue solo mediante
los cambios visibles en los pacientes en los que uno se va haciendo un lugar. Por otro
lado también aprendi a reconocer mis limitaciones y el reconocer que hay ciertos casos
en los que uno no puede entrar y el saber canalizar también es algo a lo que te enfrentas
y en los que debes tener los motivos bien fundamentados, asi como el conocer e
identificar qué es lo que te toca como psicologo en esa area porque en un principio yo no
sabia como actuar ante una situacién de crisis o realizar psicoprofilaxis quirdrgica o
psicoeducacion ya que no soélo fue el tener que estudiar y leer mas sobre los aspectos
psicologicos sino también en los medicos, las caracteristicas del cancer, su tratamiento

porque en ese ambito te conviertes en el traductor de toda esa informacion y eres el
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principal en aclarar ciertas dudas y devolver la informacion médica en algo mas
comprensible, también te das cuenta de la enorme responsabilidad que tienes porque
eres el encargado de proporcionar herramientas al equipo médico para una mejor
atencion al paciente y por tanto eres el mediador a veces entre ciertos conflictos que se
generan, por otro lado tuve que desarrollar la capacidad de ser mas objetivo y responder
sélo lo que te preguntan ya que en muchas ocasiones el médico esta acostumbrado a
respuestas o comentarios concretos y esto se observaba en las notas clinicas que se
tienen que poner en el expediente. En este mismo sentido también se aprende a
identificar cuando no se sabe algo y quitarte el miedo de preguntar o acercarte con algun
médico en especifico para informarte sobre un paciente, de esta forma conoci el valor de
trabajar en equipo y también lo dificil que en ocasiones resulta y concretamente con
alguna de las comparfieras que me toco en el area ya que aprendes a moverte en un
ambiente de competencia y donde en ocasiones chocaban las perspectivas y el modelo
de ensefianza, fue en ese momento en que deposité a cada area de la psicologia su
importancia sin demeritar alguna porgue tan importante es lo cognitivo conductual, como

psicofisiolégica o algun otro modelo.

Otras de las cosas que logré identificar durante mi estancia ahi fue separar lo organico de
algln evento psicolégico ya que en un inicio a pesar de que me sabia de memoria las
intervenciones para el manejo de ansiedad ante los efectos secundarios del tratamiento o
procedimientos médicos, en algunas ocasiones como en el caso del vomito tienes que ir
descartando si es un evento por ansiedad o es algo medico a consecuencia de algun
medicamento como suelen ser aquellos utilizados para el dolor o también en los casos
donde los cambios conductuales son causados por algin medicamento o dependiendo de
la ubicacion del cancer, y continuando en este sentido del cambio conductual se torna
importante ya que por ejemplo para los protocolos de trasplante no son candidatos
aguellos chicos que presenten algun trastorno conductual por las caracteristicas mismas

del tratamiento que en su mayoria implican total aislamiento por un mes o dependiendo.

Respecto al area de las experiencias y vivencias con todo lo implicado en el tratamiento

comenzaron a ser consideradas por mi como parte fundamental de cubrir en cada una de
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mis intervenciones porque son justo estas las que van marcando la calidad de vida y
expectativas del nifio y adolescente con cancer y en particular tuve un caso en que por
mas herramientas y técnicas para controlar o disminuir las repercusiones del tratamiento,
ademas de establecer redes de apoyo y balance decisional, se seguian presentando
problemas conductuales dentro de los que se incluian el ya no querer mas quimioterapia y
episodios agresivos dirigidos al personal médico; es cuando tienes la dificil tarea de
identificar si se trata de un berrinche o realmente el paciente estd consciente de la
decision que esta tomando al no querer mas tratamiento y es cuando las experiencias y
vivencias se conjuntan con la informacién médica para tomar una decision y evitar llegar a

la obstinacion terapéutica.

De esta forma a lo largo de estos tres afios he podido adquirir seguridad y experiencia
gue me han permitido continuar en esta area y ahora con mayor responsabilidad que
antes y considero que estoy mas preparada y en calma para lidiar con esto y otras
situaciones ya que no solo fue el vencer la inseguridad si no también aprender a manejar

mi propia ansiedad.
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ANEXO 1
Datos sociodemogréficos.
Edad: Género: (M) (F) (M (V)

Diagnostico:

Tratamiento: (Qt) (Cx) (Rt) Tiempo:

Lugar de procedencia:

Instrucciones: A continuacion encontrara una palabra de la cual tiene que colocar lo que
se le venga a la mente.

Una vez que escriba las palabras ordénelas dentro del paréntesis de acuerdo a la
importancia que tenga para usted de mayor a menor (otorgando el nimero 1 a aquella
palabra que le resulte la mas importante y el nimero 5 para aquella palabra que le resulte
la menos importante).

Manzana es:

()
()
()
()
()
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ANEXO 2
Datos sociodemogréficos.
Edad: Género: (M) (F) (M (V)

Diagnostico:

Tratamiento: (Qt) (Cx) (Rt) Tiempo:

Lugar de procedencia:

Instrucciones: A continuacion encontrara una palabra de la cual tiene que colocar lo que
se le venga a la mente.

Una vez que escriba las palabras ordénelas dentro del paréntesis de acuerdo a la
importancia que tenga para usted de mayor a menor (otorgando el numero 1 a aquella
palabra que le resulte la mas importante y el nUmero 5 para aquella palabra que le resulte
la menos importante).

cCancer es:

()
()
()
()
()
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