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Abstract

Resumen

This article has a general theoretical support on
health psychology, but it focuses on child health
psychology. The line of research focuses chronic
illnesses from a biopsychosocial perspective.
There is data that demonstrates the effectiveness
of psychological interventions in hospitals. This
research shows that holistic programs foment the
quality of life on pediatric patients with leukemia.

Approaching leukemia is essential because it is
the most frequent disease in the pediatric population
and psychological programs to support these chil-
dren and their families are few. Increasing research
in this area represents the impact and possibilities of
holistic programs in different institutions by inclu-
ding psychological programs and demonstrating that
multidisciplinary intervention is the best option.

Key words: leukemia, child health psychology,
quality of life, holistic psychological programs,
biopsychosocial perspective.

Este articulo tiene como sustento tedrico a la psico-
logia de la salud, en general, y a la psicologia de la
salud infantil, en particular. La linea de investigacion
en la cual se enmarca es la de enfermedades cronicas,
abordadas desde una perspectiva biopsicosocial. Se
dan a conocer datos que demuestran la eficacia de las
intervenciones psicologicas a nivel hospitalario.

Enestainvestigacion se muestra que los programas
holisticos fomentan la calidad de vida del paciente
pediatrico con leucemia. La razon fundamental
para abordar esta neoplasia es porque es la mas
frecuente en la poblacion pediatrica a nivel mundial
y porque existen pocos programas de apoyo de
orden psicologico para estos nifios y sus familias.
La creciente investigacion en el area representa la
posibilidad de incidir en diferentes instituciones
logrando la inclusion del psicologo y demostrando
que una intervencion multidisciplinaria es la opcion
mas acertada.

Palabras clave: leucemia, psicologia de la salud
infantil, calidad de vida, programas psicologicos
holisticos, perspectiva biopsicosocial.

Introduccion

La presente investigacion tiene como sustento
tedrico a la psicologia de la salud, en general, y a
la psicologia de la salud infantil, en particular. La
linea de investigacion en la cual se enmarca es la de
enfermedades cronicas abordadas desde una pers-

*

pectiva biopsicosocial. Se pretende dar a conocer
datos que demuestran la eficacia de las interven-
ciones psicologicas a nivel hospitalario, asi como
mostrar que los programas de este tipo mantienen y
fomentan la calidad de vida del paciente pediatrico
con leucemia.
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Uno de los temas que tienen que ser abordados
por su gran relevancia en el manejo psicoldgico
infantil es, sin duda alguna, el afrontamiento de
los menores. Por lo que a continuacion se presenta
una descripcidon de dicho tema.

Afrontamiento

Entender el comportamiento de adaptacion de los
humanos ha sido uno de los temas de mayor interés
para la ciencia psicologica, lo que adquiere gran
relevancia cuando el sujeto se enfrenta a eventos
o circunstancias inesperadas o extraordinarias en
su vida, como es recibir un diagnodstico médico de
cancer. El término de afrontar en un sentido comiin
indica aceptar y resolver alguna situacion dificil
que incomoda o preocupa a las personas.

En términos tedricos, Lazarus y Folkman (1984)
definen formalmente las estrategias de afrontamiento
como los esfuerzos cognitivos y conductuales
en constante cambio para manejar demandas internas
y/o externas que son evaluadas como impuestas o
excedentes a los recursos de las personas. Estos
autores marcan cuatro caracteristicas de este
término:

1. El afrontamiento es un proceso cognitivo y no
un rasgo de personalidad, como proceso tiene
la caracteristica de tener etapas: la anticipacion,
el impacto y el posimpacto.

2. Lasrespuestas de afrontamiento no son innatas
ni son conductas que pertenecen a un repertorio
basico de supervivencia (como el comer, huir,
etcétera), sino que son siempre conductas y cog-
niciones que requieren de un esfuerzo extra para
combatir situaciones que son evaluadas como
novedosas o nocivas.

3. El afrontamiento no puede ser evaluado solo con
resultados positivos. La teorfa del afrontamiento
aclara que afrontar es cualquier conducta emitida
Gnicamente en favor de disminuir o minimizar
el estrés, no importando si los resultados son
negativos o positivos.

No obstante lo anterior, se ha hecho una distincion
entre los efectos de un tipo de “mal afrontamiento”
y de “buen afrontamiento”, o bien lo que Lazarus
(1980) identifico como adecuado o inadecuado,

olo que Lazarus y Folkman (1984) han reconocido
como el afrontamiento efectivo o inefectivo.

En el primer tipo se han enumerado tres cate-
gorias: en la primera, la gente que afronta su
insatisfaccion a través de vicios, como fumar,
drogarse o beber excesivamente, incrementando
la vulnerabilidad a las enfermedades. El segundo,
implica danarse en el componente fisiologico,
como el aumento en la presion arterial por el estrés
vivido. En la tercera, el individuo reacciona de
una manera emotiva negativa, creando problemas
en todas sus relaciones sociales, conductas que
interfieren en la adaptaciéon y afectan la salud
de manera integral.

En el segundo tipo de afrontamiento, se encuen-
tran todas aquellas conductas benéficas para
la salud, que conducen a una alta adherencia
terapéutica.

Segtin Berger, Freeman y Sack (citados en
Holleb, 1990), la seleccidon y efectividad de
las técnicas de afrontamiento son influenciadas
por dos factores: en el primero se incluyen los
antecedentes y caracteristicas personales, como
la edad, inteligencia, cognicién, desarrollo
emocional, filosoffa de vida, religion etcétera;
mientras que en el segundo se hace referencia
a las caracteristicas de la enfermedad fisica y
el ambiente sociocultural.

4. El afrontamiento no siempre puede ejercer un
dominio ambiental, ya que este no siempre es
sujeto a control, dado que existen situaciones o
eventos ambientales inesperados o inevitables
(Lazarus & Folkman, 1984).

Por otra parte, Lazarus y Folkman (1984)
ofrecen una clasificacion de las estrategias de
afrontamiento:

1. Afrontamiento cognitivo-activo: incluye in-
tentos para manejar la propia evaluacion de la
dificultad del evento.

2. Afrontamiento conductual-activo: se refiere a
los intentos conductuales abiertos para tratar
directamente con el problema y sus efectos.

3. Evitacidn del afrontamiento: se refiere a los
intentos por modificar o eliminar las fuentes
del estrés a través de la propia conducta.
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4. Afrontamiento enfocado a la emocidén: inclu-
ye respuestas cognitivas o conductuales, cuya
funcidn principal es manejar las consecuencias
emocionales de los estresores y ayudar a mantener
el equilibrio emocional.

De esta manera el afrontamiento tiene las si-
guientes funciones: a) la regulacion de la emocion
y/o disminuir el estrés y b) el manejo del problema
que esta causando el estrés.

Una vez analizado el tema del afrontamiento en
general, es necesario especificar las particularida-
des de este concepto en la poblacion infantil.

Afrontamiento infantil

El afrontamiento infantil est4 influido por aspectos
como el tipo y la gravedad de la enfermedad, la
edad del nifo, la edad y frecuencia con la que ha
tenido contacto con los ambientes médico-hospi-
talarios, su escuela, sus compaferos, la reaccidon
y el apoyo familiar, entre las més sobresalientes
(Osorio & Oblitas, 2006).

Los aspectos psicologicos generales subyacentes
son la depresion y el estrés, los mas comunes, y
los que generalmente se sobreponen a sintomas
como: el dolor, el enojo, el desarrollo de fobias a
procedimientos médicos (tales como inyecciones,
absorciones lumbares, etcétera), fatiga, problemas
pararelacionarse con sus companeros, sentimientos de
verglienza y aislamiento (principalmente por alguna
alteracion producto de la medicacion o de algtin
procedimiento médico); insomnio, sentimientos
de inutilidad, actitudes de desamparo y reduccion
en la autoestima; también el tratamiento puede
provocar que se desarrolle en los nifios la nausea
y el vomito condicionado, asi como aversion a la
comida.

Por otra parte, el nticleo familiar como sistema
también se ve afectado por el diagnostico de uno
de sus miembros. Las reacciones méis comunes de
los padres son: la sobreproteccion, el aislamiento,
el rechazo familiar y la limitacion de actividades
fisicas. Cada familia tiene una forma particular de
reaccionar y afrontar esta situacion.
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Programa para pacientes pediatricos

con leucemia

Marco teorico

El presente trabajo de investigacion se inscribe
en el area de enfermedades cronicas, donde se
aborda el cancer y especificamente la leucemia
linfocitica aguda (LLA). La razon fundamental
para abordar esta neoplasia es que es la mas fre-
cuente en la poblacion pediatrica en México, y en
la poblacion infantil a nivel mundial, ademas que
actualmente existen pocos programas de apoyo de
orden psicoldgico para estos nihos. Asi mismo, es
necesario empezar a aplicar los postulados tedricos
de la psicologia de la salud infantil y adaptarlos a
la poblacion mexicana.

Existe evidencia de que el tipo de personalidad y
el estrés de los sujetos son importantes determinantes
para el desarrollo de diferentes enfermedades, como
el cancer y algunos problemas cardiovasculares.
También existen datos de que este tipo de problemas
pueden ser modificados por medio de una intervencion
psicologica (Buela & Moreno, 2000; Cruzado &
Olivares, 2000; Brannon y Feist, 2001).

El cancer es una enfermedad cronico-degenera-
tiva, que ha aumentado su incidencia en las Glltimas
décadas, hasta ocupar uno de los tres primeros
lugares como causa de muerte en México. Esta
patologia provoca un alto deterioro, no solo a nivel
interno sino externo en el paciente; lo anterior,
aunado a que todos los tratamientos son altamente
agresivos, hace que esta enfermedad se conciba
como sumamente dramatica.

El cancer es una enfermedad que produce ma-
yor nimero de defunciones conforme aumenta la
edad (Sandoval, 1995). Sin embargo, el lugar que
ocupa como causa de muerte se modifica como
sigue: en el grupo de 1 a4 afios ocupa el sexto lugar;
enelde5al4,el segundo;enlosde 15a24y25a
44, el tercero, y de 45 en adelante, el primer lugar.

Una distribucidn pragmatica basada en la capa-
cidad productiva de los sujetos ofrece los siguientes
datos sobre la mortalidad: en preescolares, es la
octava causa de muerte; en escolares, la cuarta; en
la edad productiva y posproductiva, la mortalidad
se eleva al segundo lugar.
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Por topografia general, la distribucion de neo-
plasias malignas demuestra que las principales
localizaciones son: cuello de Gtero, mama, ganglios
linfaticos, piel y glandula prostatica (Secretaria de
Salud, 1999).

El registro de cancer de 1999 demuestra que los
nuevos casos de este padecimiento son mayores en
las mujeres (61,6%) que en los hombres (32%) y
ninos (5,2%).

Las principales localizaciones en nifios son en
el tejido hematopoyético (43%), huesos y tejido
conjuntivo (13%), encéfalo (12%), ojo (7%) y
rinon-uréter (5%) (SSA, 1999; Ishikawa, 1995).

Por otra parte, dentro de la clasificacion que
se da a las leucemias se encuentran dos tipos: las
cronicas y las agudas.

Las leucemias agudas constituyen un grupo
heterogéneo de afecciones neoplasicas caracteri-
zadas por la proliferacion de elementos atipicos
derivados de la célula madre del sistema hematopo-
yético. La proliferacion incontrolada y progresiva
de tales células da lugar a una sustitucion de los
componentes normales de la médula dsea.

La etiologia de las leucemias agudas es desco-
nocida. En la actualidad, los factores que parecen
estar implicados son:

a) Factores ambientales

1. Radiaciones ionizantes. A menudo estin
implicadas en la etiologia de las leucemias
mieloides. Se ha descrito un mayor riesgo
en sujetos expuestos a radiaciones ionizantes
como, por ejemplo, las poblaciones de Hi-
roshima y Nagasaki, radidlogos y pacientes
tratados con radioterapia. Se ha demostrado
que las radiaciones tienen un efecto leuce-
mogeno en los animales experimentales. El
periodo que transcurre desde la exposicidn a
las radiaciones y la aparicion de la leucemia
es por lo general de anos.

2. Sustancias quimicas. Numerosos agentes han
sido implicados en la produccion de leucemias
agudas sobre todo mieloblésticas, como, por
ejemplo: bencenos, fenilbutazona, cloran-
fenicol, farmacos antineoplésicos, especial-
mente los alquilantes y la procarbazina. Con
frecuencia la aparicidon de leucemia procede

de un estado de hipoplasia medular (sindrome
preleucémico), sin relacion con una ingesta de
farmacos ni exposicion a radiaciones.
b) Factores genéticos
Diversos autores han sefialado la importancia de
los factores predisponentes de orden genético,
ante el hallazgo de un aumento del riesgo de
desarrollar una leucemia aguda en los gemelos o
hermanos de pacientes con leucemia aguda y en
sujetos afectos de cromosomopatias (sindrome
de Down, sindrome de Bloom, anemia de Fan-
coni, sindrome de Klinefelter, entre otros).
Una cierta predisposicion genética podria tam-
bién facilitar la accion de determinados factores
ambientales, como sustancias quimicas o radia-
ciones. La prevalencia de la leucemia es mayor en
las familias de enfermos con este padecimiento,
siendo el riesgo cuatro veces mayor en los herma-
nos de los enfermos que en la poblacion general
(Santero & Gasparini, 1994; Lauer, Camitta,
Leventhal, 1993).
¢) Factores viricos
La hipotesis virica, basada en la experimenta-
cion animal, no ha podido demostrarse en el
hombre. Los virus RNA son los mas frecuen-
temente implicados en la génesis de leucemias
en los animales de experimentacidén. Se han
encontrado ocasionalmente particulas virales
tipo C en células humanas, identificacion de
particulas semejantes a virus de médula Osea,
plasma y orina en pacientes con leucemia-lin-
foma (HTLV) y el virus Epstein-Barr asociado
al linfoma Burkitt y en consecuencia también
a la leucemia linfoblastica L3.
d) Factores inmunoldgicos
El aumento de la incidencia de neoplasias del
sistema linfatico en sujetos afectos de déficit
congénito del sistema inmunitario, o sometidos
a tratamientos inmunosupresores prolongados,
sugiere una posible intervencion de factores in-
munologicos en la génesis de dichos procesos.

Leucemia linfobldstica aguda
Los elementos diagndsticos caracteristicos de la
LLA son los siguientes:

* Palidez intensa y astenia.
* Fiebre e infeccion (generalmente orofaringea).
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* Parpura y/o manifestaciones hemorragicas.

¢ Presencia de células inmaduras (linfoblastos)
en sangre periférica y médula dsea.

* Frecuentemente anemia y trombopenia.

¢ Dolores osteoarticulares (sobre todo en ni-
fios).

* Hepatoesplenomegalia y/o adenomegalia.

LaLLA (sindnimos: linfoide aguda, linfocitica
aguda, linfatica aguda) comprende un grupo hete-
rogéneo, de neoplasias que afectan a la serie lin-
foide del sistema hematopoyético. Es la neoplasia
mas frecuente en el nifio: constituye cerca del 30%
de las neoplasias de la edad pediatrica.

En la poblacidn sana el riesgo de enfermar de
LLA en la primera década de la vida es aproxima-
damente 1/3.000. En el nifio cerca del 40% de los
casos se produce entre los 3 y los 5 afios. Ambos
sexos se afectan por igual, aunque se ha sefialado
un leve predominio del sexo femenino en el pri-
mer afio de vida y del masculino en la edad adulta
(Santoro & Gasparini, 1994).

La identificacion de las neoplasias en los nifos,
sobre todo durante los primeros afios de vida, en
ocasiones es dificil. Pueden estar presentes desde
el nacimiento grupos celulares o masas de tejidos
normales desde el punto de vista histolégico, pero
cuyo ritmo de crecimiento puede ser diferente al
resto de los tejidos del organismo. Otro problema
es la diferenciacion microscdpica entre crecimiento
neoplésico y no neoplésico.

En ocasiones, es imposible decidir por el
examen microscopico de un tejido tomado poco
después del nacimiento, si las células estan cre-
ciendo con la falta de restriccidon caracteristica
de la malignidad o, si su crecimiento aunque mor-
fologicamente anormal, estid sujeto a las mismas
influencias restrictivas que el resto de los tejidos del
organismo. Parece tratarse, en estos casos de restos
de tejidos embrionarios y en los que solo su evolu-
cidn posterior decidird si se comportan 0 no como
verdaderas neoplasias.

Sobre todo en los primeros periodos de desarrollo,
las células embrionarias tienen muchas de las carac-
teristicas de las células neoplasicas; es a menudo solo
por el conocimiento del curso posnatal de un tumor,
como puede obtenerse una prueba definitiva de su
malignidad (Santoro & Gasparini, 1994).
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Tratamiento

La LLA es una enfermedad generalizada. Por ello,
se debe tener siempre en cuenta que al diagnosti-
co todo 6rgano o tejido puede estar infiltrado por
células leucémicas. Por tanto, el tratamiento debe
ser dirigido a la destruccion de dichas células en
todas las localizaciones afectadas o de afectacion
potencial.

Ello puede lograrse con el empleo de farmacos
antiproliferativos, a la mayoria de los cuales la LLA
ha demostrado ser sensible. En teoria, para lograr
la curacidn es necesario destruir todas las células
leucémicas existentes en el organismo.

El primer paso para lograr la destruccion celular
total consiste en obtener la remision completa, que
es la desaparicion total de los signos y sintomas de
enfermedad, ausencia de blastos en sangre periféri-
cay linfoblastos al < 5% en uno o varios aspirados
medulares. Sin embargo, esto no implica que se
haya logrado la curacion. De hecho se ha calculado
que al llegar a la remision completa la cantidad de
células leucémicas residuales es todavia del orden
de al menos 108 6 106.

Con los esquemas terapéuticos actuales es
posible obtener la remision completa casi en la
totalidad de los pacientes, aunque en un porcentaje
elevado, se produce después de un periodo relati-
vamente largo de remision, una recaida clinica de
la enfermedad.

Este hecho se produce: a) por la seleccidon de
clonos leucémicos, resistentes a los farmacos
empleados; b) por la recuperacion de la actividad
proliferativa de clonos leucémicos tras la sus-
pension del tratamiento, y c¢) por la proliferacion
y difusion de linfoblastos existentes en tejidos y
organos protegidos de la accidon de los farmacos
administrados por via general (sistema nervioso
central -SNC—, gdnadas, retina, etcétera).

Para que un programa terapéutico sea adecuado,
debe por tanto tratar de eliminar al maximo estas
situaciones, que actualmente son las causas princi-
pales de fracaso en el tratamiento de las LLA.

La leucemia linfoblastica aguda se trata en
diferentes etapas:

1. Inducci6n a la remision, cuya finalidad es res-
tablecer la hematopoyesis normal;
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2. Quimioterapia de consolidacion, donde se redu-
ce el pool de células leucémicas potencialmente
resistentes;

3. Profilaxis al SNC, con el objetivo de erradicar
células leucémicas del tejido aracnoideo peri-
vascular superficial y profundo; para prevenir
una recaida a este nivel se utiliza quimioterapia
intratecal, y

4. Mantenimiento, para eliminar células leucémi-
cas residuales.

1. Cirugia

En el tratamiento de la LLA, eventualmente las
maniobras quirGirgicas pueden estar indicadas.
Estas estarian representadas por las biopsias de las
recidivas extramedulares, la orquiectomia en algu-
nos casos de afectacion testicular, o la colocacion
de un reservorio de Ommaya intraventricular para
facilitar la realizacidon de la quimioterapia intrarra-
quidea en caso de recaidas en el SNC.

2. Radioterapia
La indicacion principal de laradioterapia es la irradia-
cion del SNC. Esta puede consistir en: a) tratamiento
precoz o profilaxis de las localizaciones subclinicas
a dicho nivel, que se consideran existentes ya en el
momento del diagnostico inicial, aun en ausencia de
signos y/o sintomas especificos, y b) tratamiento de
la afectacién meningeo encefalica sintomatica.
Laradioterapia es el método terapéutico més efi-
caz anivel de SNC, ya que los farmacos que pueden
alcanzar concentraciones eficaces en dicha locali-
zacion son pocos. La radioterapia puede tener tam-
bién otras indicaciones en el tratamiento de la LLA:
a) irradiacion de las recidivas extramedulares (go-
nadas, retina, etcétera), b) irradiacion corporal total
(10 Gy), como preparacidn para un trasplante me-
dular, y ¢) irradiacion paliativa: por ejemplo, para
controlar una sintomatologia dolorosa secundaria
a afectacion dsea o peridstica.

3. Quimioterapia

La quimioterapia se basa en un fendbmeno de toxici-
dad selectiva, es el uso de medicamentos poderosos
para matar las células cancerosas. A diferencia de
la cirugia y de la radioterapia; la quimioterapia
puede alcanzar y destruir las células cancerosas

que se han extendido a areas distintas y distantes
de su localizaci6n inicial.

Dependiendo de las circunstancias y del tipo
del céncer, la quimioterapia puede ser utilizada
como instrumento principal de tratamiento, o bien,
en conjuncidn con la radioterapia y la cirugia. Los
objetivos de la terapia son basicamente: curar el
cancer y prolongar la supervivencia de un indivi-
duo (Holleb, 1990).

4. Inmunoterapia

La investigacion clinica de esta terapia esta justifi-
cada sobre la base de la hipdtesis etioldgica viral de
laLLA, o bien sobre el hallazgo de alteraciones del
sistema inmunitario de los pacientes. La utilidad
de la inmunoterapia con BCG en la fase de mante-
nimiento de la LLA fue sehalada por primera vez
por Mathe (1972). Posteriormente, se han realizado
numerosos estudios clinicos, empleando, ademaés
de la BGC, otros inmunoestimulantes.

5. Trasplante de médula osea

La médula 6sea trasplantada conserva su com-
petencia inmunologica y puede ser eficaz en la
destruccidn de las células leucémicas residuales,
gracias a la presencia de antigenos tumorales o de
histocompatibilidad (Santoro & Gasparini, 1994;
Ovilla, 1995).

En la actualidad, el trasplante de médula osea
(TMO) puede realizarse en las siguientes condicio-
nes: a) gemelos singénicos que posean los mismos
antigenos de histocompatibilidad; b) hermanos
histocompatibles.

Problemas fisicos derivados del tratamiento del
cancer

Los pacientes con cancer se encuentran con di-
versas dificultades, no solamente aquellas que
se desprenden de la evolucion de la enfermedad
en si misma, sino también de aquellas que son
resultado del tratamiento, sea este quimioterapia,
terapia de radiacidn o cirugia. Estos pacientes han
encontrado que los tratamientos aplicados a su
enfermedad los hacen sentirse peor. La cirugia, la
terapia de radiacion y la quimioterapia implican
cierto grado de inhabilidad en los pacientes, aunque
sea temporalmente.
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Los siguientes problemas o sintomas pueden
deberse al cancer en si mismo o a su tratamiento.
Estos sintomas no afectan a todos los pacientes
en la misma medida, ni tampoco se presentan con
la misma intensidad o duracién (Yosko & Green,
1990; Lewin, 1990).

1. Anemia

La anemia es un decremento en el niimero de glo-
bulos rojos en el torrente sanguineo. Sin suficientes
globulos rojos, la capacidad del sistema circulato-
rio de llevar oxigeno se ve deteriorada. El paciente
con esta enfermedad experimenta palidez en la
piel, debilidad muscular y fatiga. Si la cantidad
de oxigeno que llega al cerebro es insuficiente, se
puede presentar vértigo, depresion, irritabilidad y
dolor de cabeza.

2. Sangrado debido a la trombositopenia

La trombositopenia es un decremento en el nimero
de plaquetas que circulan en la sangre, lo cual
puede tener como resultado sangrado interno de la
membrana mucosa o de la piel. Tal decremento puede
ser causado por una falla en la médula para producir
células megacariocitos —las precursoras de las
plaquetas— como resultado de la terapia de radiacion,
de la quimioterapia o de factores desconocidos.

3. Constipacion, estrefiimiento

La constipacion puede ser causada por el progreso
del cancer en s{ mismo —como cuando los tumores
invaden el sistema gastrointestinal—, o por otros
factores —tales como periodos prolongados de con-
finamiento en cama, sin realizar ejercicio alguno—.
Ciertas drogas quimoterapéuticas pueden retardar
o temporalmente inmovilizar la accion peristaltica
del intestino. El estrehimiento puede también ser
resultado de una ingestion inadecuada de comida,
o bien de deshidratacion.

4. Diarrea

Alrededor del 75% de las personas tratadas con
quimioterapia o terapia de radiacion en la region
abdominal experimentan este sintoma.
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5. Dificultad para tragar

Un efecto colateral de la quimioterapia y de la
terapia de radiacion es que la mucosa que reviste
el esdfago puede inflamarse, dando lugar a la eso-
fagitis. Esta enfermedad suele advertirse cuando
hay dificultad o dolor para tragar; en algunos casos
puede progresar y producir ulceracion, hemorra-
gias e infecciones secundarias.

6. Sequedad en la boca

La sequedad en la boca o xerestomia es una seque-
dad de la membrana mucosa que ocurre cuando la
produccion de saliva es inadecuada o nula. Este
sintoma con frecuencia se acompafa por altera-
ciones del gusto y pérdida del apetito. Se advierte
un decremento en la produccidon de saliva 10 dias
después de iniciada la terapia, alcanza su climax
en 2 6 3 semanas y continfia un periodo después
de finalizada la terapia.

La produccion inadecuada de saliva puede ser
un efecto colateral permanente de la terapia de
radiacion. Una produccidon inadecuada de saliva
puede tener como resultado digestiones inapropia-
das, riesgo de irritacion y daio de las membranas
mucosas, disminucion en la facultad del gusto, di-
ficultad para masticar alimentos solidos, desarrollo
de caries dentales o infecciones bucales y dificultad
para hablar.

7. Fatiga

La fatiga es un problema muy comin de las
personas con cancer. Puede ser causada por
la anemia, la acumulacidn de productos de desecho,
la destruccion de células en la quimioterapia o terapia
de radiacion.

8. Pérdida de cabello

La pérdida de cabello o alopecia es un efecto co-
lateral de la quimioterapia o terapia de radiacion,
usualmente es temporal, excepto cuando las dosis
de radiacion son muy altas. Cuando este nace de
nuevo se pueden percibir cambios en su color o
textura. También se presenta pérdida de pelo en
cejas, axilas, brazos y piernas, aunque esto es menos
frecuente.
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9. Infecciones

Las infecciones son la causa mas frecuente de
enfermedad en los pacientes con cancer. Las mas
recurrentes se presentan en los sistemas respirato-
rio y genitourinario, en la piel, en las membranas
mucosas y en la sangre (septicemia).

El cancer y su tratamiento dahan los mecanis-
mos de defensa del cuerpo, dejando a los pacientes
muy susceptibles de contraer enfermedades. La
cirugia, las medidas de diagnostico, y alin el mero
hecho de estar en un hospital, incrementan todas
las posibilidades de contraer una infeccion.

10. Pérdida del apetito

La pérdida del apetito (anorexia) y las alteraciones
del gusto son sintomas comunes entre estas personas
y son las dos causas mayores de desnutricion. El
déficit de proteinas y calorias es una forma de desnu-
tricidn que implica el agotamiento de las reservas de
grasa y proteina almacenada en 6rganos y misculos.
También se caracteriza por una pérdida de peso en
un 10% o mas.

11. Ndusea y vomito

La inhabilidad para disfrutar de alimentos, o para
retenerlos, es uno de los problemas més frecuentes.
Ambas —niusea y vomito— son un efecto colateral
tanto de la quimioterapia como de la terapia de
radiacion. La persona que experimenta nausea
y/o vomito después de uno o més tratamientos de
quimioterapia, tiende a desarrollar estos sintomas
por separado o simultdneamente, anticipatorios o
condicionados.

12. Dolor
El dolor no es una parte inevitable del cancer,
especialmente si la enfermedad ha sido detectada
tempranamente. Con frecuencia, el Ginico dolor que
se presenta es aquel asociado a la cirugia y otros
tratamientos, y es controlable con medicamentos.
El que esta asociado al cancer generalmente
es cronico, y persiste usualmente mas de seis meses.
Esto puede ser causado por un niimero de factores:
destruccion de nervios, reduccion de suministro de
sangre, presion en un nervio, etcétera (Lanzokows-
ky, 1983; Lewin, 1990).

Como se mencion0 antes, estos sintomas pueden
presentarse o0 no en los pacientes con cancer, muchos
de ellos en si mismos, son muy probleméticos y
dificiles de sobrellevar; no obstante no se tiene que
perder de vista que el tratamiento aunque sea agre-
sivo estd buscando salvar la vida al paciente.

Efectos colaterales

Algunos efectos toxicos revisten una importancia

clinica. Los més importantes son: a) esterilidad,

demostrada sobre todo en el varon; b) efectos
toxicos secundarios a la profilaxis del SNC cons-
tituidos por:

1. Leucoencefalopatia. Constituye la manifestacion
toxica mas grave y es por lo general tardia. Con-
siste en una degeneracion de la sustancia blanca
del SNC (mielina), que es sustituida por tejido
fibroso. Esta complicacion provoca graves trastor-
nos neurologicos, polimorfos, progresivos y que
pueden conducir al fallecimiento del paciente.

2. Meningitis quimica. Consiste en la aparicion
de sintomas méas o menos graves de irritacion
meningea como rigidez de nuca, vomitos,
cefalea, coma, que pueden presentarse espon-
taneamente o tras algunos dias de tratamientos
con corticoides.

3. Sindrome encefélico posradioterapia. Consiste
en la aparicidon 2 u 8 semanas después de la
radioterapia de un cuadro clinico caracterizado
por somnolencia, astenia, anorexia, cefalea,
vomitos y ligera elevacion de la temperatura. Esta
sintomatologia remite rapidamente con el empleo
de medicamentos.

Proyecto

Tomando en consideracion que la psicologia de la
salud infantil cuenta con los elementos tedricos,
metodoldgicos y practicos, se desprende la ne-
cesidad de elaborar un proyecto de investigacion
que coadyuve a mejorar la calidad de vida de los
pacientes de LLA, que son sometidos a los trata-
mientos médicos que ya han sido descritos.

Es de suma importancia, a su vez, dar a conocer
los nuevos campos donde el psicdlogo puede incidir
para mejorar cualitativamente la atencion que se le

88 m Avances en Psicologia Latinoamericana/Bogotd (Colombia)/Uol. 25 (1)/pp. 81-110/2007/ISSN1794-4724



Perspectiva de la psicologia de la salud infantil en programas holisticos de atencion m

brinda a los sujetos con alglin padecimiento fisico,
en cada uno de los 4mbitos de su vida. Proyectos
de investigacion como el que aqui se presenta sirven
para resaltar el hecho de que la atencién a la salud
del individuo se tiene que hacer tomando en cuenta
que el mismo es un ente biopsicosocial.

De esta manera a partir de la revision bibliogra-
fica consultada y de la necesidad que se detectd de
un programa de apoyo psicoldgico a la poblacion
pediatrica con LLA, se elabord el siguiente pro-
yecto de investigacidon cuyo objetivo general fue:
elaborar y aplicar un programa conductual de ha-
bilidades de afrontamiento en pacientes pediatricos
con leucemia para mantener y/o mejorar su calidad
de vida. Los objetivos especificos fueron:

1. Elaborar los instrumentos apropiados para eva-
luar las conductas-problema més frecuentes en
los nifios con LLA.

2. Construir un programa para identificar las téc-
nicas de tratamiento apropiadas.

3. Aplicar los instrumentos para evaluar cada area
del programa (procedimientos médicos, area
de problemas personales, area escolar, area
familiar).

4. Aplicar las técnicas de tratamiento de acuerdo
con los problemas detectados.

Método

Sujetos
Los sujetos que conformaron la muestra fueron cin-
co, con las siguientes caracteristicas generales:

¢ De 6 a 10 anos de edad.

* Diagnostico de LLA.

* Diagnostico reciente (menos de dos meses).
* No hospitalizados (consulta externa).

¢ Que asistieran a la escuela.

* Con prondstico favorable.

Diseno

Se utilizd un disefio cuasiexperimental, debido a
que se trabajo en un &mbito natural como lo es el
hospital. Por otra parte, el tipo especifico de disefio
que se empleo fue la preprueba-posprueba, debido
a que se llevaron a cabo dos evaluaciones antes y
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después del tratamiento (Hernandez, Fernandez &
Baptista, 2001).

Los tipos de instrumentos que se utilizaron fueron
elaborados a partir de una serie de entrevistas y
de una consulta bibliografica exhaustiva, de lo cual se
generaron los reactivos pertinentes que conformaron
los mismos y que en su mayorfa fueron disefiados con
el formato propio de una escala tipo Likert.

En cuanto a la evaluacion de los resultados, estos
se analizaron mediante la estadistica descriptiva.

Procedimiento

Las areas en las cuales se incidio fueron cuatro:
procedimientos médicos, personal, escolar y
familiar.

Area de procedimientos médicos. En esta area
se modificaron las siguientes conductas: fobias,
dolor, ndusea, vomito anticipatorio y aversion a
la comida.

Las fobias fueron definidas como un temor o
miedo exagerado que sobreviene en determinadas
circunstancias ante algiin estimulo. Los estimu-
los que se consideraran en este proyecto son: el
hospital, el médico y el tratamiento. El dolor se
definié como una sensacidén generalmente locali-
zada de malestar, molestia o afliccion, resultante
de la estimulacion de terminaciones nerviosas
especializadas.

La nausea fue definida como la sensacién des-
agradable referida vagamente al epigastrio y al
abdomen que indica la proximidad del vomito. El
vOmito, por su parte, es la expulsidon violenta por la
boca de materias contenidas en el estbmago, como
consecuencia de una contraccion brusca e intensa
de las paredes géstricas y el abdomen. Ambos se
presentan antes de la quimioterapia. La aversion a
la comida se define como una sensacién de repug-
nancia y/o falta de tolerancia ante algiin alimento,
generalmente identificable.

Area personal. En esta 4rea se modificaron las
siguientes conductas: fatiga, insomnio, pérdida del
apetito, conductas y actitudes relacionadas con la
pérdida de cabello y depresion.

La fatiga es un estado de aumento de las mo-
lestias fisicas y disminucion de la eficacia. Pérdida
de la capacidad para responder a los estimulos. El
insomnio consiste en la incapacidad para dormir o
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vigilia anormal. La pérdida del apetito se caracteri-
za por un rechazo a la ingestion de alimentos. Las
conductas y actitudes relacionadas con la pérdida
de cabello se vinculan con aquellas asociadas a la
caida constante y a gran escala del cabello.

Finalmente, la depresion se entiende como la
pérdida de interés o gusto por todas o casi todas
las actividades y pasatiempos usuales. Este dnimo
se caracteriza por conductas como los siguientes:
tristeza, desesperacion, apatia, falta de iniciativa e
irritabilidad.

Area escolar. En esta area se modificaron
las siguientes conductas: relaciones deficientes
de compaierismo, aislamiento y sentimientos de
vergilenza y/o pena.

Las relaciones deficientes de compafierismo se
entienden como la falta de repertorio adecuado para
relacionarse con sus condiscipulos. El aislamiento
es la conducta en la que el sujeto evita cualquier
tipo de interaccidn con sus companeros, prefiriendo
mantenerse apartado de los mismos.

Los sentimientos de vergiienza y/o pena son ac-
titudes de autodenigracion provocada por estimu-
los externos o internos, que cuestionan el aspecto
fisico del nifio principalmente por la alopecia.

Area familiar. Las conductas por modificar en
este ambito son la sobreproteccion, el aislamiento,
el rechazo familiar y la limitacion en las actividades
fisicas.

La sobreproteccion es la actitud paternal mediante
la cual no se permite al nifio afrontar situaciones
para las que tiene las habilidades apropiadas. El
aislamiento es la conducta en la que los miembros
de la familia evitan cualquier tipo de interaccion
con el sujeto, prefiriendo mantenerse apartados del
mismo.

El rechazo familiar es el conjunto de conductas
y/o actitudes negativas que manifiesta la familia
o —algin miembro— al respecto del nifio y que
no le permiten a este una interaccidon normal con
los integrantes de la misma. La limitacion en las
actividades fisicas es la actitud por medio de la
cual los padres coartan al nifio en el desempeiio de
actividades —fisicas— que puede realizar.

Sesiones. Para el entrenamiento de los nifios
en las diferentes técnicas de tratamiento, asi como
para la evaluacién de su desempefio, se llevaron

a cabo 30 sesiones de 60 minutos cada una, con
intervalo de una semana.

Ambiente. El trabajo se desarroll6 en la oficina de
trabajo social de un hospital pablico de la Ciudad de
México en el Area de Hematologia Pediatrica, donde
se capacitd al nino en el uso de las diferentes técnicas
disefiadas para resolver los problemas mas comunes
de los nifios con LLA —en la sala de tratamiento y
en el area de hospitalizacion—, lugares donde el nifio
aplico dichas técnicas.

Resultados

Los resultados se exponen en el siguiente orden:
1. caracteristicas generales de los nifos; 2. datos
aportados en la primera entrevista por los papas;
3. evaluacion general de los sujetos; y 4. andlisis
de casos.

Caracteristicas generales de los ninos

Después de exponer el proyecto a la barra médica del

area de hematologia pediatrica, en un periodo de dos

meses aproximadamente, fueron canalizados e inclui-

dos los cinco sujetos que conformaron la muestra.
Las caracteristicas mas sobresalientes que

comparten los sujetos son, entre otras:

a) Los nifios tenfan entre 7 y 10 ahos de edad
(media = 8,4).

b) Todos acababan de recibir el diagndstico de
leucemia linfocitica aguda (LLA).

¢) Todos los sujetos fueron del sexo
masculino.

d) Cuando fueron canalizados a la investigacion,
los nifios estaban hospitalizados y en la primera
etapa del tratamiento (induccidn a la remision).

e) Todos estaban inscritos en escuelas primarias
plblicas.

f) Cuando los nifios se estabilizaron (aproxima-
damente dos semanas después de la fecha de
ingreso), realizaban actividades escolares en el
hospital.

g) Los nihos de la muestra son los hijos menores
de sus respectivas familias.

h) Todos los sujetos estaban siendo tratados bajo el
mismo protocolo médico, aunque por diferentes
pediatras.
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1) Todos los nihos tuvieron una recidiva en un
periodo aproximado de dos meses, después de
la fecha de egreso.

j) Los nifos tenfan prondstico favorable, pero dos
de ellos presentaban un factor de riesgo que era
la edad (pues tenian 10 afios).

k) A la entrevista inicial asistieron ambos padres
y se mostraron interesados en que sus hijos
participaran en el proyecto, firmando la carta
de consentimiento.

Como se puede observar, la seleccidon de la
muestra se realizd cumpliendo con todos los requisitos
establecidos en el protocolo; ademas surgieron otras
caracteristicas similares que se consideran muy
relevantes en la homogeneidad de esta.

Una de ellas es que todos los nifios hayan estado
bajo un mismo protocolo de tratamiento médico
y que hayan recibido los mismos medicamentos
(aunque cada uno en dosis especifica para su caso),
debido a que las reacciones por el tratamiento
quimioterapéutico fueron parecidas (pero no idén-
ticas), lo que facilitd el trabajo en el proyecto.

Datos aportados en la primera entrevista por los
padres

Respecto a los datos familiares, se tiene que las
madres de los nifios de la muestra tenfan en pro-
medio 43,8 anos de edad, cuatro de ellas eran amas
de casa y una, secretaria (desempleada y dedicada
a las labores del hogar), el nivel académico de las
mismas fue de 6,8 afnos.

Laedad promedio de los papas fue de 44,8 anos,
dos de ellos eran obreros; dos, empleados y uno, pin-
tor; el promedio de ahos que asistieron a la escuela
fue de 6,6. El promedio de hijos por parejaes de 2,6
y el ingreso general por familia va de 3 a 4 salarios
minimos mensuales. En lo que se refiere a si existe
alglin antecedente familiar de esta enfermedad, el
100% de los padres reportd que no.

En cuanto a la historia académica del nifio se tiene
que todos asistian normalmente a escuelas primarias
plblicas, cuando se les dio el diagnodstico de LLA,
dos de ellos (sujeto 1 [S1] y sujeto 5 [S5]) cursaban
quinto grado; dos mas (sujeto 2 [S2] y sujeto 3 [S3]),
segundo y uno (sujeto 4 [S4]), tercero. Cuando se
les dio de alta todos regresaron a clases normales,
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pero asistiendo solo tres veces por semana, ya que
requerian de dos dias para seguir con el tratamiento
médico.

Ninguno de los nifios habia reprobado ninglin
curso y sus calificaciones fluctuaban entre 7 y 8
puntos sobre 10. Los padres reportaron que sus
hijos no habian tenido problemas de conducta sig-
nificativos en la escuela (méas alla de recados por
no hacer los trabajos en clase, llamadas de atencion
por jugar en el salon, etcétera), fuera de los que
se pueden considerar como normales; ninguno de
estos nifios habia sido expulsado.

Por otra parte, al pedir informacidon sobre el
tipo de reforzadores que sus hijos preferian, dos
parejas respondieron fluidamente (lo que hace
pensar en un conocimiento adecuado de los nifios,
S3 y S4), mientras que las otras tres tuvieron mucha
dificultad en contestar (S1, S2 y S3). Al preguntarse-
les sobre las actividades que realiza el nifio durante
un dia normal (desde que se levanta hasta que se
acuesta), las cinco parejas fueron muy escuetas en
sus respuestas y entre ellos no se ponian de acuerdo
respecto a los horarios.

En lo que respecta al problema actual, las cin-
co parejas mencionaron que el médico les habia
explicado en qué consistia la enfermedad de sus
hijos (LLA), sin embargo, ninguno de ellos lo
Supo exponer.

Sobre las reacciones que tuvieron cuando se les
dio el diagndstico, todos expresaron haber sentido
mucho temor de que su hijo falleciera, y decidieron
de inmediato que empezara con el tratamiento mé-
dico. Hay que resaltar un dato que es significativo
en este punto, tres de las parejas dijeron que Dios
los estaba castigando, uno de los esposos prometid
dejar de maltratar a la esposa y dos prometieron
dejar de ingerir alcohol.

Cuando se les preguntd si habian informado al
nino de qué estaba enfermo, cuatro de las parejas
dijeron que pensaban que no era conveniente para
el sujeto ya que se podia deprimir, que ninguno de
ellos tenia el valor para hacerlo y que tampoco tenian
la capacidad de explicar qué era lo que padecia (S1,
S2, S3 y S4), asi que prefirieron decirles que tenfan
anemia.

Una pareja (S5) si le dijo al nifio que tenia
leucemia, también le mencionaron que iba a em-
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pezar un tratamiento largo y doloroso y que iba a
presentar cambios fisicos importantes. Los cuatro
sujetos que no fueron informados de su enfermedad
tuvieron dificultades para adaptarse al hospital y al
tratamiento, ya que argumentaban que si no tenian
nada, no tenfan que estar alli.

Es importante resaltar que ni los familiares ni
el paciente habian recibido apoyo psicoldgico y
que el médico que les dio el diagnostico lo hizo
con mucho tacto.

De la observacion de cada una de las parejas se
puede expresar que: a todas el diagnostico de LLA
de sus hijos las desestabilizd notablemente, pero su
tendencia fue hacia la integracion familiarynoala
desunion. El nivel académico de los padres (x = 6,7
anos) es un factor que influye en la comprension de
la enfermedad y de la terminologia médica, aspecto
que afecta a su vez la seguridad de los padres.

Finalmente, todos los padres se mostraron co-
operativos al brindar la informacidn e interesados
en el proyecto de investigacion.

Evaluacion general de los sujetos

Area I. En las preguntas elaboradas para detectar
fobias se encontrd que los nifios manifestaron
temerle a las inyecciones (3), a quedarse en el
hospital (4), a las jeringas (3), a estar solos (5) y a
oir llorar a otros nifios (5). Ninguno de los nifios
presentd nausea y/o vomito anticipatorio. Los ali-
mentos (comidas, verduras, bebidas, dulces y fru-
tas) que los nifios reportaron que no les agradaban
y que les daban niuseas cuando los comian fueron:
frijoles (2), sopa de verduras (4), pollo en caldo
(2), chayote (1), calabazas (2), habas (2), lentejas
(3), cebolla (5), ajo (5), agua de tuna, tamarindo
y pepino (1), papaya (5) y mango (4), datos que
se desprenden de las preguntas elaboradas para
detectar aversion a la comida.

Area II. Respecto al area personal se encontrd
que en la conducta fatiga, tres de los sujetos re-
portaron sentirse cansados con frecuencia; en la
conducta insomnio, no se presentd ningin caso; en
la conducta pérdida del apetito, todos los sujetos
(5) reportaron que no tenian apetito y que no se
les antojaba la comida ni del hospital ni la que sus
mamas les llevaban.

En lo que corresponde a las conductas y actitu-

des relacionadas con la pérdida de cabello, mani-
festaron que no les gusta que se les caiga el pelo,
que lloraron y que se sienten feos. En las preguntas
sobre depresion, los nifios dijeron sentirse tristes
sin ganas de sonreir (4), jugar (5), caminar (5),
cambiarse de ropa (2).

Area III. Relaciones deficientes de compafie-
rismo. Todos los nifios reportaron sentirse bien
en la escuela y con sus companeros, también,
mencionaron a mas de tres de sus amigos y las
actividades que les gustaba hacer con ellos que son:
jugar fatbol, correr y jugar a esconderse.

Sobre la conducta de aislamiento, se encontro
que a ninguno de los nifios le agrada estar solo y
apartado de sus companeros. Ninguno report6 que
tuviera sentimientos de vergiienza y/o pena con
sus companeros.

Area IV. Referente ala conducta sobreproteccion,
se encontrd que esta se present6 en todos los padres
de una forma muy clara, ya que todos los nifios men-
cionaron que sus papas no les permiten responder
cuando alguien les pregunta sobre su enfermedad y
que los defienden siempre cuando alguien les hace
burla. Las conductas de aislamiento y de rechazo
familiar no se presentan en ninguno de los casos.

La Gltima conducta evaluada, limitacion de
actividades fisicas, esta presente en todos los
padres, ya que reportan que sus respectivas madres:
los bafaban, cambiaban, limpiaban su cuarto, salian
con ellos al parque, limpiaban sus zapatos, arreglaban
su mochila (5) y solo en dos casos (S1 y S5) les
permitian comer solos.

De lo anterior se desprende que las conductas
problema son: Del area I: fobias, dolor, aversion a
la comida en los cinco casos. Del area II: fatiga en
tres de los nihos, pérdida del apetito, conductas y
actitudes relacionadas con la pérdida de cabello y
depresion en los cinco sujetos. Del area III, no se
manifestd ninguna conducta, y del 4rea IV, se pre-
sentaron la sobreproteccidn y la limitacion de acti-
vidades fisicas en los cinco sujetos (ver tabla 1).

De esta forma se tiene que los sujetos 1,2y 5
presentaron nueve conductas problema, mientras
que los sujetos 3 y 4, ocho. Por esto se procedid
a aplicar los instrumentos elaborados especifica-
mente para evaluar el grado de cada una de estas
conductas.
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Después de la evaluacidon realizada a los
nihos mediante los instrumentos especificos se
encontraron los siguientes datos (ver tabla 2).

De esta manera se tiene que: el sujeto 1 dismi-
nuyd el niimero de conductas a 7; los sujetos 3 y
4,a 5y los sujetos 4y S5, a4. El asterisco indica
que esta conducta se manifesto después de la eva-
luacion correspondiente.

Analisis de casos
Sujeto 1
Edad: 10 anos. Sexo: masculino. Diagndstico:
LLA. Namero de sesiones: 5. Nimero de con-
ductas problema: 9 (4rea I: fobias, dolor, aversion
a la comida; area II: fatiga, pérdida del apetito,
conductas y actitudes relacionadas con la pérdida
de cabello, depresion; area IV: sobreproteccion y
limitacion de actividades fisicas).

Tratamiento. Se determin6d que la conducta
problema mas urgente de atender era el dolor

Tabla 1

ocasionado por los procedimientos médicos, por
lo cual se inicid el entrenamiento en relajacion y la
distraccidn atencional, de donde se obtuvieron los
siguientes datos (ver tabla 3).

No se pudo continuar con el tratamiento planeado,
debido a que el nifio tuvo una recaida y fallecio.

Sujeto 2

Edad: 7 afios. Sexo: masculino. Diagndstico: LLA.
Namero de sesiones: 5. Namero de conductas
problema: 9 (area I: fobias, dolor, aversion a la
comida; area II: fatiga, pérdida del apetito, conductas
y actitudes relacionadas con la pérdida de cabello,
depresion; area IV: sobreproteccion y limitacion de
actividades fisicas).

Tratamiento. Dado que el problema principal
del nifio era el dolor provocado por los tratamien-
tos médicos, se decidid entrenar al sujeto en las
técnicas de relajacion e imaginacion guiada. Los
resultados aparecen en la tabla 4.

Conductas problema reportadas por los nifios en la evaluacion general

Conductas problema

Sujetos

Areal

1. Fobias

2. Dolor

3. Nausea y vomito

4. Aversion a la comida

2 3 4 5 Total

wn O W W

Areall

1. Fatiga

2. Insomnio

3. Pérdida del apetito

4. Conductas y actitudes
relacionadas a la pérdida del cabello
5. Depresion

wn W O W

Area III

1. Relaciones deficientes de companerismo
2. Aislamiento

3. Sentimiento de vergiienza y/o pena

S O

Area IV

1. Sobreproteccion

2. Aislamiento

3. Rechazo familiar

4. Limitacion de actividades fisicas

whn O O W

Total

Fuente: Autor
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Tabla 2

Conductas problema presentadas por los nifios después de la evaluacion especifica

Conductas problema

Sujetos

Areal

1. Fobias

2. Dolor

3. Nausea y vomito

4. Aversion a la comida

2 3 4 5 Total

S O N

Area II

1. Fatiga

2. Insomnio

3. Pérdida del apetito

4. Conductas y actitudes relacionadas
a la pérdida del cabello

5. Depresion

[ 3 S e R ]

Area III

1. Relaciones deficientes de companerismo
2. Aislamiento

3. Sentimiento de vergiienza y/o pena

o o

Area IV

1. Sobreproteccion

2. Aislamiento

3. Rechazo familiar

4. Limitacion de actividades fisicas

wn O O W

Total

Fuente: Autor

Tabla 3
Datos obtenidos en las escalas de relajacion y nivel de dolor ante el procedimiento médico de canalizacion con medicamentos
del sujeto 1
Sesion Relajacion Nivel de dolor
Antes Después Antes Después
1 0 3 5 3
2 1 5 5 1

Fuente: Autor

El programa de intervencion planeado para el
nifio no se pudo llevar a cabo debido a que aban-
dond el proyecto, pues vivia en el interior de la
Republica y no podia trasladarse semanalmente
al hospital. Después de cinco meses, debido a una
recaida, el niho regreso al area de hospitalizacion.
A peticion de la madre y de su médico el niho fue
reincorporado al programa de investigacion, por lo
cual se considerd necesario aplicar nuevamente la
bateria de pruebas para determinar cuales eran las
conductas problema presentes.

Los datos de estas pruebas indicaron que el nifio
habia desarrollado fobias al hospital, al instrumental
médico y a la oscuridad, el dolor segufa en la misma
condicion. Presentaba nausea y vomito cuando su
mama o papa lo tenian que dejar solo, poseia serias
aversiones a la comida (solo podia ingerir alimentos
crudos), estaba deprimido, no queria ir a la escuela
porque le daba vergiienza ver a sus compaferos, y
en su casa lo Ginico que le permitia hacer su mama
era prender la TV.
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Se aplico el tratamiento sugerido en el proyecto de
investigacion; sin embargo, los datos no se reportaran
debido a que los requisitos que tenian que cubrir los
sujetos para ingresar al protocolo no se cumplian
en ese momento. Es decir, el sujeto no era de
reciente diagndstico, ya no asistia a la escuela y
habfa pasado a la etapa terminal de la enfermedad,
es decir, su pronostico no era favorable.

Sujeto 3

Edad: 7 afios. Sexo: masculino. Diagndstico: LLA.
Namero de sesiones: 5. Nimero de conductas pro-
blema: 8 (area I: fobias, dolor, aversion a la comida;
area II: pérdida del apetito, conductas y actitudes
relacionadas con la pérdida de cabello, depresion;
area I'V: sobreproteccion y limitacion de actividades
fisicas).

Tratamiento. Con el sujeto 3 s6lo se tuvieron dos
sesiones de entrenamiento en relajacion, de donde se
obtuvieron los datos que muestra la tabla 5.

El nifio fue considerado como “muerte experi-
mental” después de no asistir a cinco citas.

Sujeto 4

Edad: 7 afios. Sexo: masculino. Diagndstico: LLA.
Namero de sesiones: 29. Nimero de conductas pro-
blema: 8 (area I: fobias, dolor, aversion a la comida;

Tabla 4

area II: pérdida del apetito, conductas y actitudes
relacionadas con la pérdida de cabello, depresion;
area I'V: sobreproteccion y limitacion de actividades
fisicas).

Tratamiento. La primera conducta que se tratd
fue el dolor ante diferentes tratamientos médicos.
Los datos indican que el niflo dominé la técnica
de relajacion en la tercera sesion. Segiin el registro
semanal de la practica de relajacion en el hogar, se
tiene que fue hasta la semana 14 donde regularizo
con tres dfas.

La técnica tuvo los resultados que se muestran
en la tabla 6.

La segunda conducta problema, de la cual son
los siguientes datos, es la pérdida del apetito. Re-
tomando lo establecido en el protocolo de investi-
gacidn y tomando como base lo que el nifio reportd
como sus alimentos preferidos se hizo una lista.

En este punto se tienen que hacer algunas ano-
taciones: no siempre los alimentos que preferia el
niflo eran los recomendados para que ingiriera (por
ejemplo, carne de puerco, mole, café), y debido a
que el ingreso familiar era de 1 a 2 salarios minimos,
los padres no podian satisfacer todas las peticiones
del nifo (por ejemplo, camarones, carne de res,
hamburguesas). Por esto el nifio se tuvo que ajustar
a los alimentos que la madre preparaba para toda la
familia.

Datos obtenidos en las escalas de relajacion y nivel de dolor ante el procedimiento médico de canalizacion con medica-

mentos del sujeto 2

Sesion Relajacion Nivel de dolor
Antes Después Antes Después
1 0 5 4
2 0 5 3
3 0 5 3

Fuente: Autor

Tabla 5

Datos obtenidos en las escalas de relajacion y nivel de dolor ante el procedimiento médico de canalizacion con medica-

mentos del sujeto 3

Sesion Relajacion Nivel de dolor
Antes Después Antes Después
1 0 5 3
2 2 5 1

Fuente: Autor
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Tabla 6.
Evaluacion de la conducta problema dolor, mostrando la intensidad del mismo, antes y después de la relajacion

Tratamiento N° de registro Intensidad Relajacion Intensidad
del dolor del dolor
Antes Después
Radioterapia
1 0 0 3 0
2 0 0 3 0
3 0 0 3
Anélisis de sangre | 3 0 ] 3
2 3 0 2 2
3 3 1 2 2
4 3 1 4 2
5 3 2 5 2
6 3 2 5 1
7 3 2 4 1
Quimioterapia 1 3 0 0 3
intramuscular 2 3 0 0 3
3 3 1 2 3
4 3 1 2 3
5 3 2 3 2
6 3 2 3 2
7 3 1 3 2
8 3 2 4 2
9 3 1 5 1
10 3 1 5 1
11 3 2 5 1
12 3 2 5 1
13 3 2 5 1
Qu1m10terap1a | 5 0 | 5
intratecal 2 5 0 1 5
3 5 0 2 4
4 5 1 2 4
5 5 1 3 3
6 5 1 4 3
7 5 2 4 3
8 5 2 4 2
9 5 2 5 2
10 5 2 5 2
11 5 2 5 2
Canalizacion 1 5 0 0 5
2 5 0 0 5
3 5 0 1 5
4 3 0 1 3
5 3 1 2 2

Continia
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Tratamiento N° de registro Intensidad Relajacion Intensidad
del dolor del dolor
6 3 1 2 2
7 3 0 3 2
8 3 0 3 1
9 3 1 3 1
10 3 0 4 2
11 3 0 4 1
12 3 1 5 1
13 3 1 5 1
14 3 1 5 1
Extraccion de 1 5 0 1 5
médula 2 5 0 3 4
3 5 0 4 3
4 5 0 5 2
5 5 1 5 2
6 5 1 5 2
7 5 1 5 2

Fuente: Autor

Debido a lo anterior se entrend a la madre en
el procedimiento de manejo de contingencias,
para que el nifio fuera reforzado positivamente
cuando mostraba una ingestion adecuada. Los
reforzamientos usados fueron principalmente: que
el nifio pudiera jugar Nintendo, que se le comprara
su fruta favorita, que su madre durmiera con él, que
se le contara un cuento y ocasionalmente (cuando se
tenfan los recursos) que se le compara algin juguete.
Esto fue suficiente y exitoso, ya que el niilo mantuvo
un peso adecuado.

La siguiente problematica que se tratd fueron
las conductas y actitudes relacionadas con la pér-
dida de cabello. El primer paso para eliminar esta
conducta fue el reforzamiento de la autoimagen del
nifio mediante frases que el mismo nifio construyd,
como: “Soy un chavo bonito”, “mi mami me quiere
mucho”, “a mi familia no le importa que yo esté
peloncito”, “estoy peloncito por la quimioterapia,
pero pronto me saldré el pelo”. Estas verbalizacio-
nes de afrontamiento se realizaron en tres sesiones,
y el reporte de la madre indicd que el nifio ya no
comentaba que se sentfa feo y triste por la pérdida
de su cabello.

Respecto a los sentimientos de vergiienza y/o
pena, se determind que el nifio necesitaba entre-
namiento en situaciones escolares, familiares y en
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la calle, ya que sentia verglienza ante familiares,
compaieros, adultos en general y nifios en general.
Se implemento la técnica de entrenamiento asertivo
durante nueve sesiones.

A partir de la séptima sesion el nifio reportd su
nivel de vergiienza y/o pena en la categoria 1 (nada)
ante familiares, compaiieros y adultos en general;
mientras que ante nifios en general respondid en
la categoria 2 (poca) (ver tabla 7).

Por el tipo de trato que el nifio recibia ocasio-
nalmente de parte del personal médico, se decidio
entrenar al sujeto para que manifestara asertiva-
mente si el trato que le daban era incomodo o él
lo consideraba inapropiado.

De esta forma se observo que el nifio en las dos
primeras sesiones no decia nada (1), mientras que
en las dos Gltimas, ya era capaz de expresar clara-
mente su inconformidad (2) (por ejemplo, podia
decirle a la enfermera que lo estaba lastimando,
que lo estaba agarrando muy fuerte, que le diera
un momento para relajarse, entre otras cosas) (3).
Se considera que esta situacion fue benéfica para
el nifo, pero las enfermeras manifestaron incomo-
didad (ver tabla 8).

El tratamiento implementado para abordar la con-
ducta de sobreproteccion fue un entrenamiento a los
padres, mostrandoles in sifu que sus hijos habfan sido
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entrenados y ya contaban con las habilidades necesa-
rias para hacer frente a circunstancias desagradables
para ellos. Los datos se muestran en la tabla 9.

No obstante lo que indica esta tabla, de acuerdo
con el reporte verbal del nifio, la madre no presentd
este comportamiento. El nifio afirmd que en las
situaciones reales su mama lo retiraba de ellas o
bien respondia por él.

Respecto al tratamiento de la Gltima conducta
problema (limitacion de actividades fisicas), se tiene
que al nifio no se le permitia hacer practicamente
nada; esto, obviamente con el consentimiento de él
y de su padre. La madre manifestd que en un primer
momento ella pensod que esto beneficiaria al nifo,
pero que Gltimamente la situacion también le inco-
modaba a ella, porque ya no queria comer solo.

Se tuvo una entrevista con el padre, con la
finalidad de explicarle que el sujeto podia y debia
hacer algunas actividades, por lo que se progra-
maron cada semana actividades sugeridas por la

Tabla 7

investigadora, por la madre y por el padre. Esta
programacion se realizd durante nueve semanas y
los resultados son asombrosos. De las 3 actividades
que realizaba el nifio en la primera evaluacion,
pasaron a 19 en la novena semana. Es importante
hacer mencidon de que la incorporacion del nifio
a las actividades generales del hogar fortalecid y
mejord mucho su relacion familiar (ver tabla 10).

Posevaluacion. Para la primera conducta, los
datos obtenidos en la posevaluacion se muestran
en la tabla 11.

El tratamiento aplicado se puede considerar
como exitoso. Respecto a la pérdida del apetito,
los informes del médico y de la madre indican que
la ingestion de alimentos era en cantidad y varie-
dad adecuadas. Es decir, esta conducta dejo de ser
problematica. El tercer problema eran las conductas
y actitudes relacionadas con la pérdida de cabello,
donde la posevaluacion indica que el nifio adquirid
las conductas asertivas necesarias.

Intensidad de los sentimientos de vergiienza y/o pena ante diferentes personas (nota: los codigos de respuesta correspon-
den a: 1.- Nada. 2.- Poco. 3.- Regular. 4.- Mucho. 5.- Muchisimo)

N° de registro Familiares Compahneros Adultos en general Nifios en general
1 4 5 4 5
2 4 4 4 5
3 3 4 3 5
4 3 3 3 4
5 2 2 2 4
6 2 2 2 3
7 1 2 1 3
8 1 1 1 2
9 1 1 1 2

Fuente: Autor

Tabla 8

Habilidades mostradas por el nifio ante el personal médico, durante los diferentes tratamientos (nota: el codigo de res-

puesta correspondiente es: 1.- No expresa nada.
2.- Expresa poco. 3.- Expresa claramente)

N° de registro

Antes del entrenamiento

Después del entrenamiento

1 1

2 1
3 1
4 1

1

2
3
3

Fuente: Autor
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Tabla 9

Conductas de sobreproteccion emitidas por los padres antes y después de su entrenamiento (ver nota explicativa)

Situacion N° de registro Antes Después

1 1 1

2 1 1-2
3 1 2
1 4 1 1
5 1 2
6 1 2

1 1-2 1-2

2 1-2 1-2
3 1-2 2
4 1-2 1
5 1-2 3
I 6 1-2 2
7 1-2 4

8 1-2 5-9

9 1-2 5-9

10 1-2 6-9

11 1-2 7-9
1 1-2 1

2 1-2 1-2
I 3 1-2 3
4 1-2 5
5 1-2 5
1 1-2 1
2 1-2 1

v 3 1-2 1-2
4 1-2 3
5 1-2 3

1 3 3-4

2 3 3-4
\" 3 3 5
4 3 5
5 3 5
1 3 1
2 3 1

VI 3 3 1-3
4 3 5
5 3 5

Fuente: Autor

Nota: las situaciones marcadas en la tabla son:

I. Cuando le preguntan qué padece el nifio, en su casa; II. Cuando le preguntan qué padece el nifio, en la calle, hospital, escuela,
etc.; I1I: Cuando se burlan del nifio porque no tiene pelo en su casa ; IV. Cuando lo miran insistentemente en la calle; V. Cuando
sus familiares preguntan; VI. Cuando sus familiares hacen burla.

La codificacion para la situacion I es: 1. Retira al nifio; 2. Evade la pregunta/llora; 3. Ignorar; 4. Responde evasivamente; 5.
Responde sin molestarse; 6. Le pide al nofio que responda; 7. Responde el nifio; 8. Se incomoda; 9. Lo toma con naturalidad;
La codificacidon para las conductas III, IV, V y VI es: 1. Miradas agresivas; 2. Retirar al nifio; 3. Ignorar; 4. Madre responde;
5. Nifio responde.
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En lo que se refiere a los sentimientos de ver-
glienza y/o pena, el entrenamiento asertivo fortale-
cio al niho, ya que este manifestd no presentar esta
conducta ante familiares, compafieros y adultos en
general, mientras que ante los nifios dijo tener poca
verglienza y/o pena.

Respecto a la sobreprotecciodn, se tienen datos
que van en sentidos diferentes, por un lado, la
madre afirma que ya le permite al nifio afrontar
todas las situaciones mencionadas en el apartado
correspondiente y que ella ya lo toma con natura-
lidad; sin embargo, el reporte del nifio indica que
en situaciones, como cuando se burlan de él en la
calle, su mamé inmediatamente lo aleja o lo cubre
y no lo deja responder.

De lo anterior se desprende que el entrenamien-
to que se dio a la madre es medianamente exitoso,
pero, por otro lado, el hecho de que el nifio lo haya
expresado tan claramente indica que él desarrollo
las habilidades de afrontamiento adecuadas para

Tabla 10

esta situacion. Finalmente, la Gltima conducta
en la que se intervino (limitacion de actividades
fisicas), seglin lo reportado, se manifiesta que el
tratamiento fue exitoso, ya que paso de 3 activi-
dades permitidas a 19.

En términos generales y después del andlisis
de la posevaluacion, se considera que el programa
fomento la adquisicion de habilidades de afronta-
miento que permitieron al niflo mejorar su calidad
de vida.

Sujeto 5

Edad: 10 anos. Sexo: masculino. Diagndstico:
LLA. Namero de sesiones: 25. Nimero de con-
ductas problema: 9 (4rea I: fobias, dolor, aversion
a la comida; area II: fatiga, pérdida del apetito,
conductas y actitudes relacionadas con la pérdida
de cabello, depresion; area IV: sobreproteccion y
limitacion de actividades fisicas).

Cambios presentados en las actividades de los nifios a lo largo de nueve semanas de entrenamiento

Conductas Programacion de actividades
Antes Después
Semanas

1 2 3 4 5 6 7 8 9
1. Comer solo X 3 5 5 5 6 6 7 7 7
2. Vestirse solo 1 2 3 3 3 4 5 6 6
3. Banarse solo 1 1 2 3 3 4 4
4. Levantar su ropa 1 1 1 2 3 4 5 6 6
5. Levantar su plato 1 1 1 2 3 3 4 5 7
6. Guardar juguetes 1 1 1 1 3 4 5 6 7
7. Tender su cama 1 2 2 3 3 3 3
8. Lavarse los dientes X 2 3 3 4 6 7 7 7 3
9. Salir a la tienda 2 2 3 4
10. Salir a jugar 1 2 5 3
11. Hacer la tarea 1 1 1 2 2 3 4
12. Guardar atiles 1 1 1 2 2 3 4
13. Barrer 1 1 1 2 2 2
14. Sacudir 1 1 1 1 1
15. Ordenar objetos 1 1 1 2 3 1
16. Hacer favores 2 2 3 1 2
17. Atenderse solo 1 2 2 2 2 5 6 7
18. Limpiar sus zapatos 1 2 2 2 2 2
19. Cargar su mochila X 2 2 3
Total 10 14 21 27 41 50 62 75 78

Fuente: Autor
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Tabla 11
Nivel reportado por el sujeto en la posevaluacion

Procedimientos médicos

Intensidad del dolor

Andlisis de sangre

Canalizacidon de medicamentos
Canalizacion con solucidn salina
Quimioterapia intramuscular
Quimioterapia intratecal
Extraccion de médula
Radioterapia

1

SN N = = =

Fuente: Autor

Tratamiento. La primera conducta que se tratd
fue el dolor ante diferentes procedimientos médi-
cos. El nifto domino la técnica de relajacion en la
quinta sesion. Segin el registro semanal de relaja-
cion en el hogar, se tiene que fue de la semana 14
a la 23 donde regulariz6 su practica con dos dias.
En las semanas 17 y 18, debido a una complicacion
hepatica, tuvo que ser hospitalizado.

El primer procedimiento médico donde se aplicd
la técnica de relajacion fue en la quimioterapia, la
cual fue reportada como no dolorosa, sin embargo,
debido a que era una situacion desconocida para el
nino, este manifest6 mucha ansiedad. Después de
tres sesiones de relajacion, el niho manifestd que
dicha ansiedad no estaba presente (ver tabla 12).

En el procedimiento de extraccion de sangre
para analisis de laboratorio, el sujeto manifestd
tener un nivel de dolor de 3. La relajacién en el re-
gistro 1, reportd que el sujeto estaba regularmente
relajado (3), pero su nivel de dolor no disminuyd.
En los registros 2 y 3 el nifio reportd un nivel de
dolor de 2, lo que indicd leve mejoria. En la cuarta
sesion el nifio fue lastimado, por lo que su nivel de
dolor se elevd a 4. A partir de la sexta sesion, se
incluyd la imaginacion guiada para él.

El cuarto procedimiento es la quimioterapia
intratecal. La intensidad del dolor reportada fue de
5. En las dos primeras sesiones el nifio no se pudo
relajar (llord y no permitié que su madre se alejara de
él), por lo que la intensidad del dolor no disminuy®d.
En las sesiones tercera y cuarta se logrd que el nino
se relajara en una escala de 3 y 4 respectivamente y
la intensidad de su dolor disminuyd a 4.

En la quinta sesion se introdujo la imaginacion
guiada, el nivel reportado de relajacion fue de 5y
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su dolor disminuy6 a 2. Los resultados obtenidos
son muy alentadores, ya que el nifio de esta sesion
a la octava presentd una excelente relajacion y
disminuyd la intensidad de su dolor a una escala
de 2 (ver tabla 12).

Respecto al tratamiento de aplicacion de sueros
y medicamentos, se tiene que en el registro nimero
1 el dolor era de 3, el cual se mantuvo hasta la tercera
sesion, pues el nifio no lograba relajarse (1). Fue hasta
la décima sesion (cuando se ahadio la imaginacion
guiada) que el nifio pudo relajarse en una escala de
4, cuando el nivel de dolor disminuyd a 1. En el
tratamiento de extraccion de médula, la intensidad
del dolor era de 5; en las dos primeras sesiones el nifio
no se pudo relajar y present0 resistencia fisica.

A partir de la tercera sesion, se introdujo la ima-
ginacion guiada, y la relajacion que reportd el nifio
fue de 5 con una intensidad del dolor de 3, en las
sesiones 3 y 4, y de la quinta sesidn a la séptima el
dolor disminuy6 a 2. Este tratamiento se considera
exitoso debido a que el nifio no mostro resistencia
fisica a partir de la tercera sesion.

Respecto a la conducta de pérdida del apetito,
se elaboro una lista de los alimentos preferidos por
el nino; ademas la madre habfa consultado a una
nutricionista para hacer la lista de los alimentos
que le convenia ingerir a su hijo.

No obstante, la situacion econdmica de la familia
no le permitia a la madre tener acceso a muchos
de estos alimentos (su ingreso era de 1 a 2 salarios
minimos), por lo que el nifio se tuvo que ajustar a
aquellos alimentos que preparaba la madre para
toda la familia.

La solucidn que se planted conjuntamente fue
que la madre en la mahana le preguntaba al nifio
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Tabla 12
Evaluacion de la conducta problema dolor, mostrando la intensidad del mismo antes y después de la relajacion

Tratamiento N° de registro Intensidad Relajacion Intensidad
del dolor del dolor
Antes Despiies

Radioterapia

Andlisis de sangre

Quimioterapia intratecal
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N W W W W W W W WWWWWWuULwL b i W W W W W W WWwWwwwwlo oo
— O Of—= = = LW LW == OO DN~ = O OW W W W WD~~~ OOo|I0 oo

W A = = = D= = = NN WWRNRWWWINEPNPEPEN PR OUOWVE R RRRRRBRDBPDDDD WOOO

Canalizacion 3
3

4

4

4

4

5

12 4

13 3

14 4

15 4

16 4

1 0

Extraccion de médula 2 0
3 5

Fuente: Autor
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qué queria comer y si se ajustaba a su presupuesto,
lo complacia. El nifio, no obstante a lo anterior,
disminuyd su ingesta y perdid peso. Para lograr
que el niflo mantuviera una ingesta adecuada, se
entrend a los padres en el manejo de contingencias,
con el fin de que proporcionaran reforzamiento
positivo al nifio cuando comiera bien.

Los reforzadores fueron: jugar con el Nintendo,
que le contaran cuentos, que formaran rompe-
cabezas junto con él y cuando fuera posible lo
llevaran a comer a algin restaurante. Después de
esta programacion, se logr6 que el nifio recuperara
y mantuviera su peso normal.

La siguiente problematica que se tratd fueron
las conductas y actitudes relacionadas con la pér-
dida de cabello. El primer paso para eliminar esta
conducta fue el reforzamiento de la autoimagen del
niflo mediante frases que el mismo nifio construyo,

99 ¢

como: “Soy un nifio simpatico”, “‘mi mami me quiere

99 ¢

mucho”, “a mi familia no le importa que yo no tenga
pelo”, “no tengo pelo por la quimioterapia, pero pron-
to me saldra”. Estas verbalizaciones de afrontamiento
se realizaron en tres sesiones, y el reporte de la madre
indicd que el nifo ya no comentaba que se sentia feo
y triste por la pérdida de su cabello.

Respecto a los sentimientos de verglienza
y/o pena, se determind que el nifio necesitaba
entrenamiento en situaciones escolares (preguntas
sobre su enfermedad, burlas de sus compaiieros, que
sea visto con insistencia), familiares (burlas y apodos)
y en la calle (que sea visto insistentemente, que se
rian de €1, que le hagan burla, que le pregunten qué
tiene), ya que sentia vergiienza ante familiares,
companeros, adultos en general y nifios en general.
Se implemento la técnica de entrenamiento asertivo
durante ocho sesiones.

A partir de la séptima sesion, el nifio report6 su
nivel de vergilenza y/o pena en la categoria 1 (nada)
ante familiares y compaheros; mientras que ante
adultos y nifios en general respondi6 en la categoria
2 (poca). En la Gltima sesién el niho reportd ante
todas las opciones no tener nada de vergiienza (1)
(ver tabla 13). Sin embargo, cuando el nifio manifestd
lo anterior, fue en un periodo en el que los médicos
recomendaron no asistir a la escuela (por las bajas
temperaturas) y no salir con frecuencia a la calle.
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Debido a algunas actitudes del personal médi-
co, se pensod que era necesario entrenar al nifio en
situaciones donde ¢l sintiera que no estaba siendo
bien atendido. Se logrd que de la sesion cuarta a
la sexta el nifio expresara claramente sus molestias
(ver tabla 14).

Respecto al tratamiento aplicado para eliminar
la conducta de sobreproteccion, se entrend a la ma-
dre en ciertas habilidades, con el fin de que esta no
fuera afectada por situaciones en las que el nifio ya
habia sido entrenado para responder asertivamente.
La primera situacion que se abordo6 fue cuando le
preguntaban al nifo de qué estaba enfermo (calle,
escuela, hospital, transporte plblico), donde la
madre manifestd en las sesiones tercera, quinta y
sexta que dejaria responder a su hijo.

Cuando le hacen burla a su hijo porque no
tiene pelo, en las dos primeras sesiones, la madre
reportd que miraba agresivamente a las personas
y retiraba inmediatamente al nifio de ese lugar.
En las sesiones cuarta y quinta, dijo que dejaria al
nifio que se defendiera solo. Cuando se le quedan
viendo insistentemente en la calle, las respuestas en
las sesiones primera y segunda fueron las mismas
que en la situacidn anterior, mientras que en las dos
Gltimas sesiones concluyd que lo mejor era ignorar
la situacion.

En las situaciones cuando sus familiares pre-
guntan sobre la enfermedad del nifio y cuando sus
hermanos le hacen burla, la madre en las sesiones
primera y segunda, reportd que trataba de ignorar-
las pero que no podia dejar de mirar agresivamente
a las personas. Después de que observo las habi-
lidades que habia desarrollado su hijo, manifestd
que él era el méas apropiado para defenderse.

Es importante hacer notar que la madre reportd
que corroborar que su hijo se podia defender la
hacia sentirse mas tranquila, sobre todo cuando
salfan a la calle y cuando este asistia a la escuela
(ver tabla 15).

La Gltima conducta problema en la cual se in-
cidi6 fue la limitacidn de actividades fisicas, y los
datos se muestran en la tabla 16.

La madre reportd que las relaciones entre ella y
su hijo habfan mejorado notablemente, ya que en
esos momentos no lo sentia mas como una carga, y
que, ademés, como compartian actividades, tenfan
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Tabla 13

Intensidad de los sentimientos de vergiienza y/o pena ante diferentes personas (nota: los codigos de respuesta correspon-
den a: 1.- Nada. 2.- Poco. 3.- Regular. 4.- Mucho. 5.- Muchisimo)

N°de registro  Familiares Compaheros Adultos en general  Nifos en general
1 4 4 5 5
2 4 4 4 4
3 3 3 4 4
4 3 3 4 4
5 2 2 3 3
6 2 2 3 3
7 1 1 2 2
8 1 1 1 1

Fuente: Autor

Tabla 14

Mostradas por el nifio ante el personal médico, durante los diferentes tratamientos (nota: el codigo de respuesta corres-

pondiente es: 1.- No expresa nada. 2.- Expresa poco. 3.- Expresa claramente)

N° de registro Antes del entrenamiento Después del entrenamiento
1 1 1
2 1 1
3 1 1
4 1 2
5 1 3
6 1 3

Fuente: Autor

la oportunidad de comunicarse mas. Por su parte,
el niflo manifestod que se sentia mejor ayudando en
su casa y que ya no se aburria tanto.

Posevaluacion. Para la primera conducta el
dolor, los datos obtenidos en la posevaluacion son
los que se muestran en la tabla 17. Es decir, que
el tratamiento aplicado se puede considerar como
exitoso.

Respecto a la pérdida del apetito, el reporte del
médico y de la madre indica que la ingestion de
alimentos era en cantidad y variedad adecuada. No
obstante, no se puede descartar esta conducta como
problema, porque el nifio busca muchos pretextos
para no comer.

El tercer problema fueron las conductas y acti-
tudes relacionadas con la pérdida de cabello, de la
que la posevaluacion indica que el niflo adquirio las
conductas asertivas necesarias para que no fuera
mas un problema.

En lo que se refiere a los sentimientos de
vergilenza y/o pena, el entrenamiento asertivo dado

al sujeto indica que al término del tratamiento el nifio
no presentaba esta conducta ante ninguna persona.

Respecto a la sobreproteccion, el tratamiento
fue exitoso, ya que la madre afirma que ya le
permite al nifio afrontar todas las situaciones men-
cionadas y que ella ya lo toma con naturalidad, y
ademas manifiesta que se siente més tranquila al
saber que su hijo se sabe defender. Esto no indica,
sin embargo, que la madre ante algunas situacio-
nes que ella considera desventajosas para su hijo
intervenga para defenderlo.

Finalmente, la Gltima conducta en la que se
intervino (limitacion de actividades fisicas), segin
lo reportado en el inventario de actividades, clara-
mente se manifiesta que el tratamiento fue exitoso
ya que paso de 3 actividades a 19.

En términos generales y después del analisis
de la posevaluacion, se considera que el programa
fomento la adquisicion de habilidades de afronta-
miento que permiten al niho mejorar su calidad
de vida.

104 m Avances en Psicologia Latinoamericana/Bogota (Colombia)/Uol. 25 (1)/pp. 81-110/2007/ISSN1794-4724



Perspectiva de la psicologia de la salud infantil en programas holisticos de atencion m

Tabla 15
Conductas de sobreproteccion emitidas por los padres antes y después de su entrenamiento (ver nota)

Situacion N° de registro Antes Después
1 1 1
2 1 2
I 3 1 2
4 1 1
5 1 2
6 1 2
1 1 1-2
2 1 1-2
3 1 2
4 1 1
I 5 1 1
6 1 1
7 1 2
8 1 2
9 1 5-9
10 1 6-9
11 1 7-9
1 2 2
2 2 2
3 2 2
4 2 7
111 5 2 7
6 2 7
7 2 2
8 2 7
9 2 7
10 2 7
1 1 1-8
2 1 1-8
v 3 1 9
4 1 9
5 1 9
6 1 9
7 1 9
1 2 2
\Y% 2 2 5
3 5
4 2 5
1 1-2-8 1-2-8
2 1-2-8 1-8
3 1-2-8 1-8
VI 4 1-2-8 1-8
5 1-2-8 1-8
6 1-2-8 9
7 1-2-8 9
8 1-2-8 9

Fuente: Autor

Nota: las situaciones marcadas en la tabla son:

I. Cuando le preguntan qué padece el nifio, en su casa. II. Cuando le preguntan qué padece el nifo, en la calle, hospital, escuela,
etc. III: Cuando se burlan del nifio en su casa porque no tiene pelo. IV. Cuando lo miran insistentemente en la calle. V. Cuando
sus familiares preguntan. VI. Cuando sus familiares hacen burla.

La codificacion para la situacion I es: 1. Responde la madre con mucha pena; 2. Responde el nifo.

La codificacion para la situacion Il es: 1. Retirar al nifio; 2. Evadir la pregunta/llorar; 3. Ignorar; 4. Responder evasivamente; 5.
Responder sin molestarse; 6. Pedirle al nifio que responda; 7. Responde el nifio; 8. Se incomoda; 9. Lo toma con naturalidad.
La codificacion para las conductas III, IV, V, VI es: 1. Miradas agresivas; 2. Retirar al nifio; 3. Ignorar; 4. Madre responde; 5.
Nino responde.
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Tabla 16

Cambios presentados en las actividades de los nifios a lo largo de siete semanas de entrenamiento

Conductas Programacion de actividades

Antes Después
Semanas
1 2 3 4 5 6 7
1. Comer solo X 7 7 7 7 7 7 7
2. Vestirse solo 3 3 5 6 6 6 6
3. Banarse solo 1 1 4 4 4 4 4
4. Levantar su ropa 2 7 7 7 7 7
5. Levantar su plato 6 6 7 7 7 7 7
6. Guardar juguetes 3 6 6 7 7 7
7. Tender su cama 1 3 3 3 5
8. Lavarse los dientes 1 2 1 2 1 2
9. Salir a la tienda
10. Salir a jugar X 1 3 4 4 4 5 5
11. Hacer la tarea 1 1 2 3 4 6
12. Guardar qtiles 2 5
13. Barrer 1 1 2 2 5
14. Sacudir 1 2 2
15. Ordenar objetos 1 1 3
16. Hacer favores 1 1 1 1
17. Atenderse solo 1 1 2 1 2
18. Limpiar sus zapatos X 1 2 1 2 2 1
19. Cargar su mochila X 1 1 1 2 2 1
Total 20 28 50 53 59 65 79
Fuente: Autor
Tabla 17
Posevaluacion de la conducta de dolor ante diferentes procedimientos médicos
Procedimientos médicos Intensidad
Analisis de sangre 1
Canalizacion con medicamentos 1
Canalizacion con solucidn salina 1
Quimioterapia intramuscular 1
Quimioterapia intratecal 2
Extraccion de médula 2
Radioterapia 0
Fuente: Autor
Conclusiones desde la perspectiva médica. Este hecho determina

El primer punto por tratar es el referente al enfoque que
desde la profesion médica se hace del proceso salud-
enfermedad. Asf, se tiene que los problemas de salud
historicamente han sido abordados unilateralmente

Fuente: Autor

que el ser humano como objeto de estudio sea
abordado como un ente fraccionado, del cual el tinico
aspecto por tomar en cuenta es el biologico.

El estatus que tiene el médico entre los profesio-
nistas dedicados a la salud es a los ojos de los usua-
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rios y de ellos mismos incuestionable, factor que
influye decididamente en que dichos profesionistas
aborden al sujeto enfermo sin reparar en que existen
otras profesiones que pueden apoyar su trabajo.

Es importante hacer mencion de esto debido
aque, desde esta perspectiva, el psicologo no tendria
un espacio especifico para abordar la parte para la
cual esté capacitado en este proceso.

A partir de este planteamiento, se llega entonces
a la deduccion de que la salud no es Ginicamente
la ausencia de enfermedad, sino un proceso com-
plejo en el que intervienen factores biologicos,
psicologicos y sociales, de lo que se desprende
necesariamente un cambio en la definicidén del
objeto de estudio.

De esta manera, el ser humano tiene que em-
pezar a ser visto como una unidad biopsicosocial,
con influencias importantes de todos los &mbitos
que lo rodean, y asi mismo, la conceptualizacion de
los problemas de la salud para ser integral requiere
tomar en cuenta el rol de la conducta humana.

En diversas investigaciones ha quedado de-
mostrado que la presencia o ausencia de ciertos
comportamientos en el repertorio habitual de las
personas propicia un riesgo mas elevado de tras-
tornos graves de salud. La propuesta es entonces
favorecer la adquisicidn por parte de los individuos
de conductas adecuadas y modificar aquellas que
suponen un riesgo, hecho que constituye el primer
paso de una buena educacion para la salud.

Decir que lo anterior es una empresa facil, es
faltar a la verdad, ademas de evidenciar una caren-
cia de informacidn, ya que se ha demostrado que las
conductas llamadas de salud se caracterizan por ser
inconsistentes. Este Giltimo término hace referencia
a la escasa relacion entre distintas conductas en
una misma persona, pues el hecho de que un sujeto
lleve a cabo una conducta de salud, no predice en
modo alguno la presencia de otras.

Respecto a los factores que estan relacionados con
estas conductas, se pueden identificar dos tipos: los
sociales y los individuales. En los primeros, existen
aspectos como la influencia especifica que recibe el
individuo del grupo familiar; los valores asociados a
una cultura particular o a un grupo socioeconoémico,
que incluyen desde los estéticos hasta la definicion
del papel que deben jugar los diferentes miembros
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de la comunidad. En los segundos, se encuentran
aspectos como la autopercepcion de sintomas, los
factores emocionales y las creencias y actitudes.

Recapitulando, es preciso observar el proceso
salud-enfermedad como resultante de la interrela-
cion de factores fisicos, conductuales y ambien-
tales, para de esta forma regresarle al ser humano
todos los aspectos que lo conforman, es decir,
comprenderlo como un ente biopsicosocial.

Es necesario a su vez remarcar que cada uno de
estos aspectos contribuye a los diferentes tipos de
problemas que se encuentran en la practica médica
y que estos no pueden ser resueltos Ginicamente
por las técnicas tradicionales de dicha profesion,
por lo que otras disciplinas deben empezar a ser
tomadas en cuenta para proporcionar al paciente
una atencion integral.

El presente proyecto surgid con la pretension
béasica de intervenir en un area que se manifestd
desatendida. Las conductas problema que se reto-
maron para su elaboracidn se considera que fueron
las adecuadas, no obstante que no todas ellas se
presentaron en los sujetos analizados.

Este trabajo tuvo pretensiones muy amplias al
abordar los cuatro &mbitos mas importantes del nifo.
Es necesario mencionar que si bien se realizd una
intervencion en cada uno de ellos, se es consciente
de que esta debe realizarse de una manera mas
amplia. De alli se deriva que cada una de dichas
areas, debido al tipo de problemaética que abordan,
puede, y es necesario, ser creada como un proyecto
especifico encaminado a tratar esos aspectos.

Un proyecto de investigacion al ser elaborado
requiere de cierta metodologia y tiene que cumplir
con ciertos requisitos para ser aprobado, por esto
en el presente trabajo se plantearon etapas para ser
abordadas en un orden especifico. Sin embargo, es
de todos sabido que en el trabajo de campo es casi
imposible llevar a cabo punto por punto lo marcado
en los protocolos.

Este trabajo tuvo también esta caracteristica, es
decir, se adapt6 a las necesidades prioritarias de
los sujetos sin importar que la conducta problema
fuera del area IV o del area I. Si el nifio expresaba
alguna problematica, esta era atendida, aun cuando
los objetivos de esa sesion fueran otros.
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Para el trabajo de campo es menester tomar en
cuenta cada uno de los aspectos que se van presen-
tando, por lo que se debe ser flexible —obviamente
sin perder de vista los objetivos finales—. En este
proyecto algunas sesiones tuvieron que ser suspen-
didas simplemente por el hecho de que los nihos
no tenfan el 4&nimo ni la disposicidn para trabajar,
aspecto por demas justificable si se recuerda que
estaban bajo tratamientos médicos agresivos. En
el protocolo original fueron planeadas 15 sesiones
de 30 minutos cada una, las mismas que se exten-
dieron a 30 de 60 minutos, entre otras causas por
los aspectos arriba explicados.

Asimismo, las técnicas de tratamiento tuvieron
que ser adaptadas a las condiciones en las cuales se
logrd trabajar, que, dicho sea de paso, no fueron las
ideales o las que marca la literatura revisada (por
ejemplo, no se contd con un espacio adecuado para
el entrenamiento en relajacion, habia constantes
interrupciones, la oficina de trabajo social es de-
masiado oscura y fria, etc.).

Por otro lado, se desea mencionar, que se tiene
que tomar en cuenta que, aun cuando inicialmente
el prondstico de vida de los sujetos sea favorable,
este puede devenir en un pronostico desfavorable, y
que hay que estar preparados para afrontar la pérdida
de los sujetos.

En la investigacidon que se lleva a cabo con
poblaciones pediatricas es indispensable crear
instrumentos propios para estas en lo que se refie-
re a formatos, formas de respuesta, etcétera, para
facilitarle al sujeto la expresion de sus verdaderos
problemas. No se debe perder de vista en ninglin
momento que se esta trabajando con nifios y no con
adultos pequenos, y la creatividad es un elemento
constante en el trato diario.

Sobre los resultados se pueden hacer dos anota-
ciones concretas. La primera es respecto al sujeto
3 (este nifio abandono el proyecto). En la primera
recaida que tuvo (aproximadamente dos meses des-
pués de haber abandonado el protocolo) y durante
su estancia en el hospital fue evaluado nuevamente,
encontrandose que el nimero e intensidad de los
problemas presentados eran mayores, de lo que
se puede concluir que una intervencidén temprana
en este tipo de pacientes es una excelente opcidn, ya
que previene la aparicion de conductas problema.

Con este nifio también se trabajo, pero, pese a
la disposicidon del mismo, la extincidon de las con-
ductas presentadas requirieron de mas tiempo (se
trabajo tres veces a la semana) y de la implemen-
tacion de técnicas diferentes y complementarias
a las de los nihos que fueron constantes en el
tratamiento.

El segundo punto es el hecho de que conforme
avanza el tratamiento médico las respuestas de los
ninos van cambiando, por ejemplo, la pérdida del
apetito depende directamente del tipo de medica-
mento que se utilice con el nifio, ya que algunos
de ellos tienen como consecuencia justamente que
no se desee ingerir nada.

Respecto a las aversiones a la comida, dependen
también del tipo de medicamento, del tiempo y
cantidad de ingesta para que se desarrollen, de tal
suerte que alglin alimento preferido para el nifio
puede pasar a ser totalmente aversivo. Asi mismo,
la intensidad del dolor de cierto procedimiento
puede variar grandemente después de que el nifio
haya sido lastimado, etcétera.

Esto es necesario remarcarlo debido a que son
factores que van a tener repercusiones muy claras
en el entrenamiento que se esta llevando a cabo y
se requiere estar al tanto de todas las intervenciones
médicas por las que pasa el nifo, para detectar a
tiempo estas variaciones en la percepcion del sujeto
y abordarlas adecuadamente.

Los problemas a los que se tuvo que hacer frente
fueron muchos y de muy variados tipos; entre los
mas significativos se pueden mencionar:

* La diferencia abismal que existe entre lo plan-
teado en la literatura revisada sobre el papel
del psicologo en la atencion a los problemas de
salud y lo encontrado en la institucion donde se
trabajo.

* Existe una desinformacioén completa del rol que
puede desempefar el psicologo y de todos los
beneficios que el trabajo multidisciplinario puede
aportar, no solo para los pacientes, sino para el
trabajo de todo el staff.

* Elnivel econdmico de la poblacion trajo consi-
go problemas como el que las madres no podian
acudir a las citas por no contar con el dinero
suficiente para pagar pasajes o para poder satis-
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facer el deseo del nifio de comer alglin alimento Por otro lado, aun con todos los obstaculos que
de su predileccion. existen, el creciente trabajo de investigacion en el
Las creencias que existen sobre el cancer area de la psicologia de la salud infantil representa
representaron un obstaculo al principio de la  la posibilidad de incidir en instituciones dedicadas
investigacidon, ya que se tuvieron que estar  a atender a la poblacidn infantil, ganando terreno
manejando recurrentemente, asi mismo, los para la insercion del psicdlogo y demostrando con
tratamientos “alternativos” para la curacidn hechos que una intervencidn multidisciplinaria es
de esta enfermedad. Estas creencias estan la opcidn mas acertada.

directamente relacionadas con el grado académico

de los padres.
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