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CAPITULO I: EL PROBLEMA DE INVESTIGACION



1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1.1 Antecedentes del problema

El origen del cancer infantil es desconocido y poco comdn, sin embargo, este
representa un alto impacto en la vida de quienes lo padecen por lo que continuamente se
muestran esfuerzos en su prevencion tempranay en el diagnostico oportuno. Entendiendo
que el cancer conlleva repercusiones tanto a nivel fisico como a nivel emocional y que estas
afectaciones en los menores representan complicaciones integrales que afectan la calidad de
vida (Almanza y Holland,2000). A continuacion, se presentaran los principales estudios

realizados sobre el tema, tanto a nivel nacional como internacional.

Es importante destacar que a nivel nacional se encuentra informacion sobre el tema

principalmente estudios de la CCSS o en tesis de grado.

El cancer conlleva repercusiones fisicas y emocionales, los nifios y las nifias que
padecen esta enfermedad no estan exentos de estos problemas. El proyecto Fortalecimiento
de la Atencion Integral del Cancer de la Caja Costarricense del Seguro Social (CCSS)
(2012) hace énfasis en que una de las principales premisas para la atencion de esta
poblacion es la importancia de ver a la persona y no a la enfermedad, lo cual se ha logrado
en el pais, gracias a la intervencidn de trabajo social y de psicologia en los pacientes de

hemato-oncologia en el Hospital Nacional de Nifios (HNN).

La creacion de Equipos Interdisciplinarios y la apertura hacia la implementacion de
tratamientos integrales en beneficio de los menores ha marcado una diferencia importante

en la calidad del servicio porque ocurre desde el momento mismo del ingreso del paciente.



Gracias a esta visién compartida, el cancer infantil en el HNN ha funcionado de manera
colaborativa casi desde un primer momento, de una forma unificada dentro de conceptos
bésicos de excelencia: protocolos de estudio, sistematizacion y apego al método cientifico

(CCSS,2012).

Por otro lado, en nuestro pais la mayoria de los antecedentes sobre el tema, se
centran en la atencién de familias con algin miembro con cancer, tanto desde padres y
madres, como de hermanos y hermanas. Esto demuestra la relevancia que tienen las
relaciones familiares en el proceso de afrontamiento y adaptacion de la enfermedad. Dentro
de estos trabajos se ubican aspectos como: los conocimientos respecto a los cuidados
necesarios, las estrategias de afrontamiento, las emociones y sentimientos presentes tanto

en los nifios como sus familiares y los cambios a los que se enfrenta.

La crianza implica retos y dificultades para los padres y madres. Estos retos se
exacerban cuando los hijos tienen una enfermedad crénica ya que este tipo de
enfermedades perturban la cotidianeidad y el estilo de vida, tanto de los pacientes como de
sus familias. Estos temas se ven reforzados con el trabajo de Rodriguez (2010) en su tesis
“Calidad de vida de nifos con hemofilia en Costa Rica” ella trabajé con nifios de entre 6 y
12 afios de edad, la hemofilia al igual que el cancer es una enfermedad cronica por lo cual
presenta preocupacion, desgaste fisico y emocional para el paciente como para sus
cuidadores. La autora recalca que las madres con nifios y nifias con hemofilia consideraron
que sus nifios tenian niveles de dolor superiores a los reportados por los nifios mismos.
También, sucedid con los aspectos emocionales de los nifios: las madres percibieron que
sus nifios habian estado mas de mal humor, enfadados, tristes, agobiados e inseguros

(Rodriguez ,2010).



Zamora (2015), en su tesis de graduacion para optar por el titulo de licenciatura en
Psicologia, “Vivencia de nifios y nifias con cancer entre los 6 y 12 afios en sus centros
educativos, su percepcion y colaboracion escuela-padres/madres de familia”. Entre sus
principales hallazgos, se encuentran que con el diagnostico surgen preguntas tanto en los
nifios, nifias y familiares acerca de si van a morir. Dependiendo de la edad se logra
comprender la enfermedad y verbalizar sentimientos y miedos. Ademas, los infantes
manifiestan preconcepcion por el dolor y el miedo al ser separados de sus padres, asi como

soledad ya que no se les permite participar en sus actividades diarias (Zamora,2015).

Por su parte Solis (2008 citado en Zamora ,2015) ejecut6 una intervencion
terapéutica con nifios y nifias enfermos de leucemia en el Hospital Nacional de Nifios
(HNN), el autor obtuvo datos y los clasifico en diferentes categorias. Entre la informacion
mas relevante que encontrd se encuentra: Ante la enfermedad de céncer, los nifios y nifias
pueden presentar un desajuste en la continuidad los procesos de desarrollo buscan el deseo
de equilibrio, sienten la presencia de la muerte inminente y la necesidad de proteccion por

parte de figuras significativas.

En el trabajo anterior, el autor recalca la importancia de la intervencion integral de
los nifios y nifias en la cual se pretende dar un espacio para que puedan expresar a su modo
percepciones y sentimientos asociados a su enfermedad, todo esto por medio de la terapia

de juego (Solis ,2008 citado en Zamora ,2015).

Algunos de los autores como Zamora (2015) y Solis (2008, citado en Zamora, 2015)
mencionados anteriormente en sus investigaciones hacen alusion a la existencia de la

alteracion psicoldgica de los nifios debido al proceso de enfermedad. Las investigaciones



nacionales en este tema especifico actualmente son escasas. A demas la Asociacion de
Lucha Contra el Cancer Infantil (ALCCI) constantemente realiza una campafia de
educacion y deteccion temprana, cuya meta inmediata es dotar a la poblacién de los
conocimientos basicos sobre el cancer infantil, a fin de que puedan detectar la aparicion de

los primeros sintomas de esta enfermedad.

La literatura internacional relacionada a este tema, al igual que la nacional hace
énfasis en que tanto la enfermedad como su tratamiento traen consigo fuertes

implicaciones emocionales en los nifios y nifias (Celma ,2009).

Dentro de los estudios internacionales, Gerali et al (2011) sugieren que los nifios
con cancer pueden desarrollar problemas psicoldgicos durante su tratamiento. Estos
problemas persisten durante todo el periodo intensivo, son de diferente indole y se pueden
presentar segun las respuestas de sus padres. Dentro de las principales dificultades se

presentan la neurosis y la hiperactividad, pero no las dificultades de comportamiento.

Unido a lo anterior, la enfermedad por si misma puede causar dolor al nifio debido a
que algunos tipos de cancer afectan a los tejidos blandos, por ejemplo, cuando el cancer
corresponde a un tumor y el mismo presiona un nervio o la leucemia que comdnmente se
asocia a debilitamiento. Estos y otros cambios fisicos se presentan con frecuencia y suelen
desarrollar trastornos del suefio, falta de energia, trastornos del crecimiento, pérdida de

apetito, y cambios importantes en la apariencia fisica (Cely, Aristizabal & Capafons,2013).

De acuerdo con la literatura, es necesario describir y cuantificar los posibles eventos
adversos que se puedan presentar durante el tratamiento de estos pacientes y que

contribuyan a empeorar el prondstico de la enfermedad. Rueda y Rueda (2014) mencionan



que, debido a los tratamientos antineoplasicos, sean estos quimioterapia, radioterapia o
cirugia diversos sistemas u 6rganos se ven afectados, estas afectaciones se pueden presentar
a largo o corto plazo, muchos de los nifios y nifias requieren de seguimientos médicos para

identificar, prevenir y evitar cualquier alteracion.

Respecto a las dificultades por el tratamiento, se conoce que se presentan
alteraciones, pero estas no pueden determinar cuando empiezan a aparecer o bien la
frecuencia con la que la hacen; por lo cual es de suma importancia describir las formas
clinicas de presentacion de dichas complicaciones y relacionarlas con el tipo de
tratamiento, con lo que se pretende poder realizar un manejo precoz de las mismas (Rueda

y Rueda, 2014).

Todos estos tratamientos se relacionan a efectos secundarios importantes como
nauseas, vomitos, anemia y la pérdida del cabello. La radiacion, la posibilidad de cirugia 'y
trasplante de médula; puede variar segun el tipo de cancer que se presente y la gravedad de

este (Cely, Aristizabal & Capafons,2013).

Diferentes autores como Cely, Aristizabal y Capafons (2013) y Celma (2009)
coinciden en que el nifio con cancer debe exponerse a procedimientos potencialmente
estresantes, que en ocasiones se consideran incluso mas dolorosos que la propia
enfermedad. Pero su afeccion no solo se presenta a nivel fisico, sino que también se sienten
alterados por el temor a las curas, a las batas blancas, a los instrumentos y procedimientos

médicos, por el suefio y por el dolor.

En ocasiones, el nifio incluso puede manifestar ansiedad anticipatoria ante los

procedimientos médicos, pronunciar por nduseas o erupciones en la piel, debido a esto,



también es comun que se generen en ellos comportamientos negativos extremos, gritos,
oposicion, resistencia general y poca colaboracion con el personal hospitalario, lo que a su

vez puede dificultarla adherencia al tratamiento (Cely, Aristizabal & Capafons,2013)

Tanto la noticia del diagndstico como la informacion sobre los tratamientos
requeridos suponen informacion densa, llena de terminologia médica y estigmas que
pueden provocar respuestas emocionales como el miedo, el estrés y la ansiedad tanto en los

nifios como en sus familiares (Cely, Aristizabal & Capafons,2013)

En cuanto a la informacién que se le proporciona al menor y a la familia, no hay
estudios o protocolos especificos que abarquen el tema. Sin embargo, Velazquez (2018)
hace hincapié sobre todo en la transparencia para informar el diagndéstico, ya que, si la
informacidn que se les proporciona es contradictoria, el nifio presentara problemas de
ansiedad pues esto supone una ruptura en sus habitos y su vida cotidiana, asi como la

separacion de sus padres y hermanos.

Mufioz et al (2015) y Tito (2016) muestran su aporte al documentar la experiencia
en la atencion y valoracion de las familias que presentan un miembro con cancer infantil
ellos menciona que se ha demostrado que el malestar emocional que se presenta por la
enfermedad oncoldgica de por si puede provocar desajustes clinicamente significativos,
de forma que se desarrolle en un trastorno psiquiatrico, cuando se habla de sintomas
psicdlogos en nifios con cancer estas emociones como el miedo, la ira, la soledad,
depresion y ansiedad. Los autores hacen gran alusién para un mejor afrontamiento de la
situacion de enfermedad dependerd mucho de la edad y el nivel de comprension del nifio,

asi como la capacidad de expresar sus sentimientos.
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Al trabajar con el nifio (a) es de importancia ser honestos ya que el nifio tiene
derecho a saber qué es lo que esta sucediendo, esto debido a que este puede percibir la
ansiedad y preocupacion de sus familiares y sin tener una explicacion razonable es comin
que utilice la imaginaciédn para justificar lo que ocurre. Al igual que otra persona puede
pensar que su enfermedad es un castigo, sentir miedo a lo desconocido, a los tratamientos, a
los médicos o a otros elementos relacionados; por este motivo lo cual es de suma
importancia brindar la informacion necesaria para disminuir las dudas y los temores ya que
esto podria presentar una gran relevancia a la hora de facilitar una adaptacion saludable a la

situacion de enfermedad (Méndez et al, 2004, citado en Tito,2016).

En cuando los padres escuchan el diagnostico de la enfermedad de sus hijos, pueden
experimentar rabia, dolor o negacion; posteriormente aparecen rasgos depresivos. Los
autores Mufioz et al (2015) y Arenas, Torrado y Garrido (2016) hacen alusién a que
mediante un enfoque integral a la hora de atender a las familias de los nifios estos utilizan
diferentes estrategias de afrontamiento para manejar la situacion de enfermedad, mediante
estas estrategias han logrado demostrar un proceso de adaptacion mas . Ya que el impacto
del cancer infantil no solo se presenta en el nifio, sino que es multidimensional afectando a

cada miembro de la familia.

En linea con lo anterior, otro de los aspectos fundamentales que menciona la
literatura es el abordaje familiar. Los autores Arenas, Torrado y Garrido (2016) afirman que
la forma en que un infante maneja su enfermedad depende de como lo hace su familia, en
su trabajo recalcan la importancia de los diferentes objetivos de atencion psicologica
divididos en los tres momentos los cuales son: el primer contacto, primeros encuentros y

seguimiento durante el tratamiento activo. Ademas de la importancia de tomar en cuenta los
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niveles cognitivos y de desarrollo del menor en el momento del diagnostico es pues

imprescindible para ofrecer intervenciones psicologicas apropiadas.

En cuanto a la atencion psicolégica, Tito (2016) menciona que el primer contacto
psicolégico es de gran importancia ya que se debe discernir si la atencion estaria dirigida
hacia los padres que se proyecta en sus hijos o en los nifios en si, estableciendo una relacién
terapéutica adecuada con ambos. Esto para tener un vinculo positivo que permita el

trabajo efectivo en la recoleccion de informacion y el plan de accion.

Las necesidades son especiales ya que los nifios requieren de cierta autonomia, esto
se logra brindandoles la oportunidad de tomar parte activa en decisiones que pueda manejar
y gque van a aumentar su comodidad en el hospital, esto es relevante ya que cuando
participan del tratamiento de su enfermedad suele estar menos pasivos, menos deprimidos y
asustados teniendo como resultado que puedan canalizar mejor su energia hacia la

recuperacion (Velasquez,2018).

1.1.2 Delimitacion del problema
v" Delimitacion de la muestra: cinco psicdlogas que trabajan con pacientes y familiares

oncologicos.

v" Delimitacién demogréfica: Las personas que conforman la muestra todas son femeninas,
licenciadas en psicologia, todas del Gran Area Metropolitana con méas de cinco afios de

experiencia.

¥v" Delimitacion temporal: nueve meses del afio 2020.
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v
Delimitacion geografica: San José, Costa Rica.

1.1.3 Justificacion

A nivel mundial el cancer una de las mayores causas de mortalidad entre nifios y
adolescentes, se estima que en los paises de altos ingresos el 80% de los nifios afectados
con cancer se curan, esta estadistica no aplica para los paises de ingresos mediano y bajos
ya que la taza de curacion es del 20% ("El cancer infantil™, 2018).

Debido a que es una enfermedad que persiste a lo largo del tiempo diferentes ramas de
la medicina han estudiado el como se puede mejorar el abordaje de esta enfermedad tanto
enfocado en aumentar la supervivencia como en garantizar la calidad de vida de quienes lo
padecen. Lam et al (2019) hacen alusion a la gran importancia que tiene un diagndstico
temprano ya que los pacientes con un diagnostico tardio representan una enfermedad mas
avanzada, la cual es mas dificil de curar y requiere una terapia mas intensiva, estos
pacientes a menudo tienen comorbilidades, como desnutricion e infeccion lo que agravan
su diagndstico.

Entre los nifios hispanos los tipos de cancer que mas se presentan son la leucemia,
seguido por canceres de cerebro/sistema nervioso central y linfoma. Se estimé que desde el
2006 al 2015 las tasas de incidencia para el cancer infantil aumento, en promedio, por
0.8% y 1.8% por afio, respectivamente. Por lo cual el cancer infantil es la segunda causa
principal de muerte en los nifios hispanos y no hispanos (Sociedad Americana
Contra EI Cancer,2018).

En cuanto a la supervivencia del cancer infantil se presentan mejorias en los Gltimos
30 afios, esto se le atribuye a gran medida avances en el tratamiento y a la alta proporcion

de pacientes que participan en estudios clinicos. Sin embargo, la Sociedad Americana
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Contra EI Céancer (2018), hace alusion que aun algunos canceres infantiles contindan
teniendo tasas de supervivencia méas bajas, ademas recalcan que en general la
supervivencia en los hispanos sigue siendo méas baja que en los no hispanos para todos los
canceres.

A nivel nacional se presenta EIl Plan Nacional para la Prevencion y Control del
Cancer (2012) en Costa Rica, en el cual recalca que la situacién epidemioldgica es muy
similar a la de los paises desarrollados ya que el cancer es la segunda causa de muerte en el
pais. Ponen en marcha un plan de accion con el fin de mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familiares, reducir la carga de esta enfermedad, enfrentar la tendencia
ascendente de algunos factores de riesgo y mejorar el control de la misma. Este plan es
para toda la poblacién costarricense no se encuentra especializado para la poblacion
infantil.

En el pais se han presentados planes como el antes mencionado y se han propuesto
diversos manuales y protocolos de atencion e intervencion médica a las personas que
padecen cancer en el pais como lo es el Manual de Normas para el Tratamiento de Cancer
en Costa Rica (2014) en este manual se menciona la incidencia del cancer en el pais y los
tratamientos que hay para cada uno de estos.

Segun los datos mas recientes del Hospital Nacional de Nifios, durante el 2018 se
registraron 164 casos de cancer infantil, manteniendo la tendencia en el nimero de
pacientes de los Gltimos cinco afios. EI Area de Estadistica Servicio de Registros y
Estadisticas de Salud (2018) registro 16 fallecidos en Hemato-Oncologia para una tasa de
1,2 por ciento.

Si bien Costa Rica cuenta con un hospital especializado para la poblacién infantil y

se ha presentado diferentes asociantes de la lucha contra este tipo cancer, sin embargo , las
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investigaciones, manuales y protocolos para mejora la adaptacion de la enfermedad a
nivel psicologico en los nifios son practicamente inexistentes.

Debido a la escasa informacion sobre la intervencion a nivel psicoldgico en la
poblacién infantil es que este proyecto se centra en recoger informacion relevante, de tipo
interdisciplinario, donde se puedan aclarar los contenidos y procedimientos adecuados, que
desde la psicologia aporten para generar protocolos claramente establecidos para el

tratamiento oportuno y eficaz de los nifios y nifias con Cancer.

1.2 Redaccion del problema central: Pregunta de Investigacion
¢ Cuéles contenidos tiene un protocolo de intervencion psicologica para mejorar la

adaptacion del paciente oncoldgico infantil a la situacion de enfermedad?

1.3 Objetivos de la Investigacion

1.3.1 Objetivo general
e Investigar los contenidos que incluye un protocolo de intervencién psicologica para

mejorar la adaptacion del paciente oncoldgico infantil a la situacién de enfermedad.

1.3.2 Objetivos especificos
o Identificar los elementos del diagndstico de cancer en pacientes oncoldgico infantil
e Reconocer las caracteristicas del proceso de psicoeducacion en los pacientes
oncologicos infantiles y sus familias.
e Describir las estrategias de intervencion para mejorar la adaptacion del paciente

oncologico infantil a la situacién de enfermedad.
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2.1 MARCO TEORICO
2.1.1 Nifios y Nifias

La Real Academia Espafiola define a los nifios como persona que esta en el periodo
de la nifiez, entendiéndolo como aquellos individuos que transcurren por la primera parte de

la vida conocida como infancia y que es anterior a la pubertad.

2.1.2 Nifez

Para comprender un poco mas del concepto de nifios se tiene que hablar de la nifiez,
desde el ciclo vital se veria como uno de los procesos del desarrollo por el cual el ser
humano pasa en la vida el cual esta en constante crecimiento Papalia et al (2012) menciona
las diferentes etapas del ciclo vital dentro de las cuales divide las etapas de los nifios en tres

las cuales son:

La infancia la cual contempla desde el nacimiento hasta los tres afios en esta etapa
se incrementa la complejidad del cerebro, se desarrolla la autoconsciencia, se presentan las
capacidades de aprender, un crecimiento fisico y desarrollo de las destrezas motrices

(Papalia et al,2012).

La nifiez temprana de los tres afios hasta los seis, el crecimiento fisico continua, el
desarrollo del cerebro se mantiene a un ritmo constante por lo repercute en el desarrollo
motor, a nivel cognoscitivo se presentan una inmadurez lo cual presenta pensamientos
ilégicos sobre el mundo, en esta etapa la familia es el centro de vida social por lo cual cobra

mas importancia (Papalia et al,2012).



18

De los seis hasta los once afios comprende la nifiez media, en esta etapa el infante
crece con rapidez, se consolida la memoria y el lenguaje , el autoconcepto y la comprension
de las emociones, avances cognoscitivos que permiten que los nifios ingresen a la escuela
formal, interiorizan la vergienzay el orgullo pueden entender y regular mejor las

emociones negativas (Papalia et al ,2012).

2.1.3 Salud

La salud es un concepto muy amplio que abarca diferentes &mbitos de la vida
humana. De acuerdo con la OMS (2014) se define como un estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. La
relacién de estos componentes determina el estado de la salud el incumplimiento de uno de
ellos genera el estado de enfermedad, esto es importante de destacar, ya que antes, solo se
comprendia la salud como la ausencia de alguna afeccién, pero la aplicacion de este
concepto, se permite considerar la salud desde cualquier intervencion, como elemento de

multiples origenes (Sarria & de la Cruz, 2014).

Aportando lo que dice la OMS, Cuba y Campuzano (2017) mencionan que se
deberia considerar el significado personal, es decir, desde la percepcién propia de cada
individuo, y esto dependera de muchos factores: culturales, familiares e individuales. Por lo
cual la salud puede ser pensada como un concepto Unico para cada persona que va mas
all4 de la ausencia de enfermedad, dentro de las cuales se puede abarcar las aspiraciones y

propdsitos de cada paciente.
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2.1.4 Enfermedad

La concepcion convencional concibe la salud como una situacion de orden y
equilibrio, en tanto que la enfermedad se caracterizaria por una disrupcion del
funcionamiento ordenado de los sistemas fisioldgicos. Cuando se presenta una interrupcion
de alguna indole en la vida de las personas se presenta la disrupcion de su percepcién de
salud y esta se comprenderia como la enfermedad ya que no esta separada de la persona, ni

tampoco de su entorno (OMS,2006).

Al definir enfermedad al igual que salud es un concepto muy amplio, al cual Cubay
Campuzano (2017) lo definen como una condicién que perjudica el funcionamiento del
cuerpo humano. Vergara (2007) agrega al término como el mal funcionamiento de procesos
bioldgicos o psicologicos, la cual designa las anormalidades funcionales o estructurales de

base organica.

Mediante los avances en la ciencia de la salud con el modelo biopsicosocial permite
generar una atencion integral con una vision globalizada, comprendiendo a la persona
enferma en su realidad total: bioldgica, psicoldgica, laboral, familiar y social, cubriendo el
todo de la persona. Este modelo permite abarcar todas las fases de la enfermedad
oncologica cubriendo desde la prevencion y el diagnostico, abarcando el tratamiento de
médico y sintomatico, permitiendo avanzar a los cuidados paliativos del enfermo en fase

avanzada y el manejo de la crisis al final de la vida (Ibafiez y Barquero,2009).
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2.1.5 Enfermedad Cronica

La OMS (2006) menciona que las enfermedades cronicas son las principales causas
de mortalidad en el mundo, siendo responsables del 63% de las muertes. Estas son
enfermedades de larga duracion y por lo general de progresion lenta. Las enfermedades

cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes son algunas.

Se presentan muchos factores negativos asociados a las enfermedades cronicas en
los nifios que pueden repercutir a nivel emocional en el paciente se presenta: la angustia,
ansiedad, aprension a lo desconocido, intranquilidad, dolor, necesidad de periodos de
hospitalizacion, cuidados diarios rutinarios, perdida de autonomia, cambio en las relaciones
familiares y sociales, perjuicio social, inseguridad e incluso, temor a la muerte. Cuando se
presentan en nifios esto va a suponer al nifio una ruptura general de su esquema de vida
rutinario, teniendo que hacer frente, desde ese momento, a una situacion completamente

nueva para él (Quesada, Justicia, Romero, Garcia ,2016).

2.1.6 Cancer

El cancer al ser una enfermedad cronica es considerado como una enfermedad que
afecta muchas partes de la vida del individuo que lo padece. EI Céancer es definido como un
grupo de enfermedades las cuales se caracterizadas por un crecimiento descontrolado y
propagacién de células anormales. Si la propagacién no se controla, puede resultar en la
muerte ya que tienen la capacidad de invadir tejidos vecinos haciendo dafio o metéstasis en

otros drganos (La Sociedad Americana Contra EI Cancer ,2018).

Children’s Oncology Group (2011) menciona que el cdncer ocurre cuando el ADN

se dafia e imparte instrucciones equivocadas a la célula, estas células cancerigenas crecen
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descontroladamente debido a este crecimiento desequilibrado estas se dividen cuando no
deben hacerlo y permanecen vivas méas tiempo del que deberian. Al multiplicarse pueden
llegar desplazarse a las células normales, algunas generan tumores a estos se le denomina a
un grupo de células cancerigenas. Los tumores pueden ser malignos (de rapido crecimiento

con tendencia a propagarse) o benignos (de crecimiento lento y que no se propagan).

El Cancer es la enfermedad que causa principal de muerte en los hispanos,

representando el 21% de las muertes en 2016 por lo cual toda la poblacion no esta exenta.

2.1.6.1 Céancer Infantil

El Cancer infantil no es una sola enfermedad, sino que incluye un gran nimero de
enfermedades, con unas caracteristicas particulares y con un comportamiento
absolutamente diferente entre si. Sin embargo, todas estas enfermedades tienen en comun
que se originan a partir del crecimiento anormal de una sola célula o de un grupo de ellas,
que poseen la capacidad de invadir tanto los 6rganos vecinos como los 6rganos alejados

(Children’s Oncology Group, 2011).

Los canceres infantiles a menudo tienen sintomas inespecificos ya que se presentan
una gran variedad de estos, los padres deben de estar pendientes de que los nifios se hagan
controles médicos regulares y deben estar atentos a cualquier signo o sintoma inusual
persistente. Entre los sintomas que generan alerta incluyen: una masa o hinchazén inusual,
palidez o pérdida de energia de causa desconocida, formacion de moretones; dolor
localizado o cojera; fiebre o0 enfermedad sin causa aparente; dolores de cabeza frecuentes, a
menudo con vomitos; cambios repentinos en los 0jos o en la vision; y pérdida de peso

rapida y excesiva (Bradley et al, 2012).
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Children’s Oncology Group (2011) menciona los diferentes tipos de cancer estos
presentarian su nombre especifico, su tratamiento y pronostico. Entre los canceres que mas
se presentan en la poblacion infantil son: leucemias la cuales son cénceres de las células
hematopoyéticas estos pueden llegar a representar 78% en los nifios hispanos ,linfomas
estos se localizan en sistema linfatico y los tumores sélidos los cuales son canceres de los
huesos, musculos, cerebro, rganos u otros tejidos finos en el cuerpo la tasas de incidencia

de estos tumores son aproximadamente 27% y 18%.

En el pais la CCSS (2013) menciona que en promedio se diagnostican 137 tumores
malignos por afo, de esta cifra el cancer infantil representa 1.5% de los casos totales de cancer
en el pais. Dentro de los cnceres que mas se presentan en esta poblacién  esté la leucemia, los
tumores cerebrales y los linfomas si estos se suman representan 66% de todos los tumores

reportados en esta poblacion en Costa Rica.

2.1.7 Tratamiento médico
Un tratamiento o bien una terapia se describe como un conjunto de medios o técnicas
de cualquier clase ya sean actuaciones médicas y sanitarias que se realizan con el objetivo de

prevenir, aliviar o curar una enfermedad, trastorno o lesion (Fernandez & Reques ,2016).

El tratamiento del cancer infantil es bastante variado, estos tratamientos van
dirigidos a la detencidn del crecimiento de las células cancerigenas o su destruccidn esto se

hace posible mediante la quimioterapia, radiacion o cirugia (Jameson et al, 2018).

La quimioterapia es uno de los tratamientos que mas utilizados y efectivos este
logra eliminar las células cancerigenas, pero este tratamiento presenta un riesgo con ya que

también puede llegar a dafiar las células sanas. Por su lado la radioterapia al igual que la
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quimioterapia se encarga de eliminar o disminuir las células cancerigenas, con este
procesamiento se pueden utilizar otros tratamientos en conjunto .La gran diferencia con la
quimioterapia es que esta no dafia toda las células del cuerpo solo dafia el conjunto de
células que se encuentren en el area en la que es aplicada ya que esta se administra de

manera externa o interna perlo localizada(Fernandez & Reques ,2016 ).

De los procedimientos el que es mas invasivo es la cirugia este procedimiento se
presenta en ocasiones para extirpar el tumor cuando es el Gnico tratamiento requerido. “El
papel de la cirugia, cada vez menos radical, incluye en algunos casos, la reseccion
completa” (Fernandez & Reques ,2016, p.467). Este tratamiento se divide en diferentes
pasos la cirugia primaria se extirpa la totalidad o la mayoria del tumor dependiendo de la
ubicacion y tamafio del tumor puede complicarse la extraccion por lo cual se utiliza alguno
de los otros dos tratamientos mencionados anteriormente para disminuir el tamafio

(Jameson et al, 2018).

La segunda cirugia se presenta cuando el tumor ha disminuido y se puede extirpar
cualquier tumor remante. La cirugia de cuidados paliativos se presenta cuando el paciente
tiene algun complicacién o efecto secundario debido a los tratamientos o la enfermedad, se

procede a intervenir para mejorar el estado del paciente (Jameson et al,2018).

2.1.8 Adherencia al tratamiento médico
La adherencia al tratamiento en enfermedades largas como el cancer es de suma
importancia ya que el aumento en las tasas de curacion se debe en gran parte al seguimiento

del tratamiento, se pueden llegar a presentar dificultades con los nifios, estos pueden
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manifestar conductas de oposicion al tratamiento, como quejas, llantos, rabietas o protestas

(Mendez et al,2004).

Por lo cual Mendez et al (2004) menciona que se debe de presentar una
intervencion multidisciplinar en los problemas de adherencia en la poblacion infantil,
dentro de los componentes que se deben tomar en cuenta son: la educacion, esta permite al
nifio y su familia obtener informacion sobre la enfermedad y el tratamiento, de este modo
se despejan las dudas y las creencias, la implementacion de estrategias para mejorar las
habilidades de autocontrol por parte del nifio, mediante las conductas de autocuidado y

estrategias de intervencion conductual.

Ademas de prestar atencion e intervencion de las posibles barreras a la adhesion, ya
que estas podrian generar problemas psicologicos o desajuste emocional en los padres y

nifios que dificulten el seguimiento de las prescripciones medicas (Mendez et al,2004).

2.1.9 Cuidados paliativos

Independientemente del tipo de tratamiento que reciban los chicos que sufren de
cancer, siempre tendran cuidados de apoyo un claro ejemplo de este apoyo son los cuidados
paliativos el cual es un método completo y holistico de la atencidn de nifios con
enfermedades graves. Este tipo de cuidados puede empezar en cualquier momento de la
enfermedad pues este es beneficioso ya que busca mejorar la comodidad y calidad de vida
brindando apoyo constante tanto al infante como a sus familiares (Palma, Taboada & Nervi,

2010)

La OMS menciona en “Cuidados paliativos” (2018) que estos tipos de cuidados

previenen y alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el
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tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o
espiritual. Si bien no todos los nifios que padecen de cancer pueden curarse esto no evita
que se les pueda brindar un alivio del sufrimiento parte de lo que hace los cuidados
paliativos pediatricos es considerar un tratamiento integral que se inicia cuando se
diagnostica la enfermedad, y se dispensan independientemente de si el nifio recibe o no un

tratamiento con finalidad curativa ("El cancer infantil”, 2018).

2.1.10 Dolor

Céceres (2007) define el dolor como aquella experiencia sensorial y
emocionalmente desagradable la cual impide a la persona tener una buena calidad de vida.
En la mayoria de los pacientes diagnosticados de cancer tienen miedo a sufrirlo y siendo
ello comprensible, es importante recalcar que no todos los tipos de cancer producen dolor.
Como anteriormente ha sido mencionado puede que se presente el dolor durante la
enfermedad, este puede ser causado por la propia enfermedad o ser un efecto secundario al
tratamiento y en algunos casos no estara relacionado ni con la propia enfermedad ni con el

tratamiento.

El Instituto Nacional del Cancer (2015) menciona que se pueden presentar
diferentes tipos de dolor, algunos son: el dolor agudo el cual se presenta de leve a intenso,
este suele aparecer rapidamente y dura poco tiempo, el dolor crénico al igual que el agudo
se presenta de leve a intenso, pero este a veces no desaparece o bien puede presentarse con
frecuencia y por ultimo el dolor subito, este es un fuerte aumento del dolor que ocurre de
repente 0 que se siente por un tiempo corto, este puede llegar a aparecer sin motivo obvio o

puede ser causado por alguna actividad, se puede presentar varias veces al dia, aun si esta
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tomando la cantidad correcta de medicina. Por ejemplo, puede ocurrir varias horas después

de tomar la medicina, cuando el efecto empieza a disminuir.

Con estas variaciones en el dolor, la percepcion de este influyen muchos factores,
Caceres (2007) menciona que algunos de estos pueden ser: la actividad neurosensorial
alterada y otros factores organicos, asi como las influencias culturales, la edad, el
sexo, el estado de animo, el estrés, el nivel de actividad de igual forma la

implementacién de tratamientos o técnicas.

Si no se trata el dolor se presentan mas complicaciones como algunos sintomas
depresivos o depresion, ansiedad, alteracion del apetito, alteracion del suefio, pocas ganas
de continuar los tratamientos. El recibir apoyo emocional beneficia al paciente a
comprender que sus cambios emocionales ante el dolor son normales, ademas de adquirir
mecanismos para controlar sus respuestas emocionales y obtener habilidades sobre el uso

de técnicas para aliviar el dolor (Caceres,2007).

2.1.11 Oncologia

El Instituto Nacional del Céancer (2015) define a la oncologia como la rama de la
medicina la cual es especializada en el diagnostico y tratamiento del cancer. Esta incluye la
oncologia médica en la cual se presenta el uso de quimioterapia, terapia con hormonas y
otros medicamentos para tratar la enfermedad, la radiooncologia que implementa el uso de
radioterapia para tratar el cancer, la oncologia quirdrgica esta se aplica mediante la cirugia

y otros procedimientos para tratar el cancer.

2.1.11.1 Oncologia Infantil
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Dentro de esta rama de la medicina se desprende otra la cual atiende a la poblacion
infantil ya que como antes se ha mencionado el tipo de cancer que se presentan en esta
poblacidn es diferente a los tipos de cancer presentados en adultos esta requieren de una
atencion especializada ya que el diagnostico y tratamiento debe ser realizado por médicos
especialistas en oncologia pediatrica que se encuentran en los grandes hospitales

pediatricos o en centros especializado (Children’s Oncology Group,2011).

El Instituto Nacional del Cancer (2019) menciona que el gran reto es que se
desconocen las causas de la mayoria de los canceres infantiles. Un pequefio porcentaje de
cancer en nifios y adolescentes puede relacionarse con anomalias genéticas heredadas o
exposiciones a radiacion de diagnostico o terapéutica por lo cual se esta en constante

investigacion e intervencion.

2.1.12 Psicoeducacion

La psicoeducacion es una de las estrategias de las mas econdmicas y productivas en
la intervencion psicoldgica del proceso salud-enfermedad, esta surge a partir de la
necesidad clinica de dotar al paciente una explicacién brindada por un profesional, en la
cual se le ofrezcan herramientas que le permitan ser mas proactivo en la comprension y
tratamiento de su enfermedad. Dentro de las cuales se se sustituye la culpa por la
responsabilidad, la indefension por la proactividad, la negacion por la integracion y el

autoestigma por la autoestima (Montel & Guerra,2016).

Parte de la psicoeducacion se sefiala “ la importancia de fomentar la relacion

médico-paciente, generar sensacion de apoyo y proporcionar informacion clara y adecuada,
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ajustado a las necesidades individuales para favorecer el afrontamiento y la adaptacion al

proceso, mejorar el estado emocional” (Rojas & Gutiérrez, 2017,pp.63).

Parte de le eficacia de la psicoeducacion es que esta va mucho més alla de la
informacién y aspira modificar actitudes o conductas del paciente, con el fin de mejorar la
adaptacion a la enfermedad mediante cambios en su estilo de vida, en sus pensamientos, en
la adhesidn al tratamiento, en el manejo de los desencadenantes. Esta se basa en el
entrenamiento cognitivo-conductual, incluyendo el aprendizaje y préctica de las estrategias
de afrontamiento, para cambiar pensamientos, comportamientos, reducir el estrés y las

complicaciones fisicas de los tratamientos (Montel & Guerra,2016).

2.1.13 Psicooncologia

La psicologia también presenta una disciplina cuyo objetivo central es precisamente
el cuidado psicosocial del paciente oncoldgico, esto para estudiar y coadyuvar al equipo
médico oncoldgico en abordaje y manejo de los aspectos psicosociales que afectan al

paciente con cancer y su familia (Almanza & Holland,2000).

Esta rama es la psicooncologia la cual se inicio formalmente a mediados de 1970,
cuando se pudo llegar a hablar del diagnostico con los pacientes respecto de éste y de las
implicancias del cancer para sus vidas, se empezaron a generar mas investigaciones en este
campo las cuales incluyeron la adaptacion a la enfermedad, a las intervenciones médicas
que deben realizarse, las intervenciones psicoldgicas en la prevencion y en los procesos de
adaptacion del enfermo al cancer .Esto cobro gran importancia ya que no solo afecta desde

un punto medico sino que los pacientes diagnosticados reciben tratamiento oncologico los
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cuales generan problemas que implican dificultades cognitivas, emocionales,

motivacionales y de comunicacion (Robert, Alvarez & Valdivieso,2013).

Robert, Alvarez y Valdivieso (2013) citan a Holland, el cual define a la
psicooncologia como una subespecialidad de la oncologia, ya que esta atiende las
respuestas emocionales de los pacientes en todos los estadios de la enfermedad, de sus
familiares y del personal sanitario que les atiende. Ademas de que estudia los estudia los
factores psicoldgicos, conductuales y sociales que influyen en la morbilidad y mortalidad

del cancer.

Anteriormente la psicooncologia se enfocaba casi exclusivamente en el paciente con
tratamiento oncoldgico activo, actualmente ha abarcado y expandido su alcance a la
prevencion, riesgo genético, aspectos de supervivencia y adaptacién a largo plazo, ademas
del cuidado clinico y el manejo comunicacional médico-paciente (Robert, Alvarez &

Valdivieso,2013).

El rol del psicologo es muy importante ya que este brindara apoyo psicolégico a los
pacientes en todas las etapas de la enfermedad: en el diagnostico, tratamiento, periodo libre
de enfermedad y final de la vida. Ademas de potenciar estrategias de afrontamiento, que
permitan ayudar a la adaptacion de la enfermedad del paciente y su familia. Cuidar también
al personal sanitario de “burnout™ y autocuidado personal, desarrollar tareas de
investigacion relacionadas con la problematica del cancer, impulsar y coordinar las

actividades complementarias entre otras (Robert, Alvarez &Valdivieso,2013).

2.1.13.1 Psicooncologia pediatrica
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Melero (2016) menciona en su tesis de graduacion para optar por el titulo de
doctorado en enfermeria “Calidad de vida de los padres en el contexto de la enfermedad
oncoldgica infantil “Se podria pensar que el cancer es una de las posibles experiencias méas
dificiles que una persona pudiera llegar a vivir debido a la multiplicidad de factores que
involucra y por lo mismo no existe un modo determinado de como enfrentarlo.

Mediante la psicooncologia pediatrica se puede explicar el alto impacto que tienen
las enfermedades cronicas como lo es el cAncer comprendiendo que esta no solo afecta a
nivel fisico sino también a nivel emocional, no solo de la persona que lo padece sino
también de sus familiares (Rojas & Gutiérrez, 2017).

Los nifios que son diagnosticados con cancer presentan gran cantidad de malestares
ya sea en si por su enfermedad, tratamiento o procedimiento que se les realice Cely,Duque
y Capafons (2013) menciona la gran importancia de brindar informacion de calidad a los
nifios para que estos puedan comprender y adaptarse a su enfermedad ya que se ha
demostrado que los chicos que han sido bien informados muestran mayor disposicion a su
tratamiento. Ademas, hacen alusion a las altas probabilidades que los nifios que presentan
algln tipo de enfermedad crénica presenten problemas psicologicos.

Méndez et al (2004) menciona que los nifios que padecen una enfermedad
oncologica presentan necesidades emocionales dentro de las cuales necesitan sentirse
queridos, poder desarrollar un sentimiento de pertenencia, buscar una sensacion de logro,
de seguridad y de autoconocimiento, asi como sentirse libres de sentimientos de
culpabilidad cuando se alteran las rutinas estas necesidades se ven insatisfechas.

Cada fase de la enfermedad se presentan diferentes necesidades entre las cuales
estan la reaccion del nifio ante la enfermedad, la hospitalizacion y los tratamientos, sus

temores y sentimientos de culpa e inutilidad requieren de apoyo, carifio, empatia,
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comprension, aprobacion, amistad, seguridad, compasion y disciplina. Ademas, surgen las
necesidades a concepcion que el nifio tiene de la muerte, las cuales generan reacciones de
temor, ansiedad, soledad, tristeza entre otras (Méndez et al ,2004).

Parte de las precauciones del cancer infantil y las necesidades que se presentan tanto
en los nifios como en los familiares justifica la intervencion psicoldgica durante las fases de
diagndstico y de tratamiento. Esta intervencion permite dotar a los nifios y familiares con
estrategias de afrontamiento adecuadas para hacer frente a la nueva situacion (Méndez et
al,2004).

El cuidado del cancer centrado en el nifio debe proporcionar los detalles y servicios
necesarios para apoyarlos a nivel emocional, social, psicoldgico del infante y su familia, a
través de todo el proceso de la enfermedad. A pesar de que no se logran encontrar estudios,
trabajos, investigaciones enfocadas especificamente en los protocolos de atencion de la
poblacion infantil con c&ncer , autores costarricenses como Zamora(2016) y Salas(2015)
aportan informacion importante sobre el proceso de atencion psicoldgica de los nifios, nifias
y adolescentes, entre los elementos méas importantes destacan las intervenciones a nivel
sistémico asi como la atencion a la poblacién infantil mediante la terapia de juego con esta
técnica lograron descubrir que los nifios se podia comunicar, comprender y relacionarse de
una mejor manera.

2.1.14 Intervencion en infantes

Quesada et al (2016) mencionan la importancia de desarrollar una inteligencia
emocional en los nifios enfermos, mediante modelo de Mayer y Salovey de Inteligencia
Emocional (1997), ya que mencionan que es el mas adecuado para trabajar el desarrollo

con nifios hospitalizados. Ya que esta trabaja mediante la expresion, comprension,
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regulacion de las emociones, asi como la facilitacion del pensamiento a traves de estas
estrategias se puede mejorar la adaptacion a su vida con la enfermedad pertinente.

Parte importante que recalcan Quesada et al (2016) es la expresion emocional, ya
que esta es imprescindible hacer que el nifio exponga sus sentimientos y vivencias, tanto
positivas como negativas esto con el objetivo de poder reducir aquellas que puedan ser mas
perjudiciales para su recuperacion y utilizar las que sean positivas para salir de la situacién
estresante en la que se encuentra sumido logrando asi una regulacion emocional.

Este &mbito de estudio es innovador ya se esta centrando en la expresion emocional
y con grandes resultados en el ambito hospitalario es el de la terapia narrativa,
convirtiéndose en una de las mejores estrategias de afrontamiento de la enfermedad.

Serradas (2010) también menciona lo importante que es estar pendiente del impacto
de la enfermedad oncoldgica sobre el nifio/a y su familia, asi como estar alerta sobre la
posible aparicion de alteraciones afectivas, conductuales, y cognitivas. Ademas de atender
a las multiples necesidades de los pequefios pacientes y de sus familias, con el fin de lograr
un adecuado ajuste a la enfermedad.

2.1.15 Intervencion con familiares

La familia es una institucion formada por sistemas individuales que interacttan y
gue constituyen a su vez un sistema abierto. Esta formada por individuos, en la cual se
establecen dependencias y vinculos afectivos entre sus miembros, esta posee estructura
jerarquica, dindmica y funcionamiento sistémico (Valladares,2008).

Por lo cual cuando un nifio de la familia es diagnosticado con cancer el impacto ante
la noticia de enfermedad de un hijo es generalmente de caracter negativo, afectando a

numerosas areas como los son la estabilidad emocional, economia, autonomia, situacion
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laboral, toda la dindmica interna. De tal suerte que la enfermedad se convierte en una fuente
de estres cronico para el nifio, para sus padres y para el resto de su familia (Rojas &
Gutiérrez, 2017)

Quesada et al (2016) mencionan las diferentes fases por las culés los padres pasan
cuando su hijo recibe el diagnéstico de cancer y en la cuales los profesionales deben de
interferir. La primera fase es conocida como desintegracion ya que al conocer el
diagnostico de enfermedad de sus hijos, la reaccion principal de shock y panico,
apareciendo seguidamente emociones como la culpabilidad, sintomas depresivos, conflictos
internos y angustia , la segunda es de ajuste en esta los padres buscan informacion que les
anime, para ir regulandose emocional y socialmente a la enfermedad, hasta llegar a asumir
e integrar la enfermedad de su hijo a su dia a dia cuando sucede esto se presenta la etapa de
reintegracion en la cual se estructura la vida familiar en funcién de la enfermedad, pero
sin dejar de lado otros aspectos de su vida.

Los padres de nifios con cancer desarrollan diferentes estrategias de afrontamiento
para poder adaptarse e intentar solucionar los conflictos de su vida diaria, provocados por la
enfermedad de sus hijos. Estas constituyen un conjunto de procesos cognitivos, afectivos y
comportamentales (Espada & Grau, 2012).

Dentro de las estrategias de afrontamiento se encuentran las estrategias activas estas
son adaptativas ademas favorecen: la regulacién emocional, la resolucion de problemas, la
autoestima, la integracion social, el conocimiento, la construccién de sentido y desarrollo
personal llegan a representar un grado de resiliencia que tendra la familia ante la
enfermedad. Esto demuestra el esfuerzo que realiza la familia el suceso conflictivo la rapida
movilizacién y reorganizacion de la familia; el apoyo del equipo de cuidados sanitarios

(Espada &Grau, 2012).
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2.1.16 Adaptacion al Cancer

El Instituto Nacional del Cancer (2019) menciona que las personas que padecen
cancer pueden presentar diferentes grados de sufrimiento y estos varian segun la adaptacion
que estos presentan.

Definiendo la “adaptacion normal” como una conducta en el cual las personas
realizan cambios en su vida para manejar una situacion que causa tension como, por
ejemplo, un diagnostico de cancer, cuando se presenta una “adaptacion normal” se puede
hacer aprende a hacer frente al sufrimiento emocional y resuelve los problemas

relacionados con el cancer (EIl Instituto Nacional del Cancer,2019)

Robert, Alvarez y Valdivieso (2013) mencionan que los pacientes que padecen
cancer viven un proceso de duelo inevitable, entendiendo el duelo como el proceso de
adaptacion ante una serie de pérdidas, las cuales no sélo referentes a la salud, sino también,
relacionadas con la pérdida de la estabilidad y seguridad, pérdida de la rutina y de lo

cotidiano.

Ademas, esta adaptacion se puede ver influida por la sociedad, el paciente y la
propia enfermedad, los factores sociales son dindmicos y cambiantes. Actualmente en
paises desarrollados se teme menos al cancer y su diagndstico es mas rutinario y abierto.
Almanza y Holland (2000) mencionan tres fases por las cuales los pacientes pasan la
primera fase es la negacion se presenta como resistencia a creer que la noticia es cierta, se
acompafia de un sentimiento de anestesia emocional; seguido de un periodo de confusion,
agitacion emocional y disforia. En la segunda fase se presenta el reconocimiento de la

realidad muy lentamente e incluye sintomas como: ansiedad, depresién, insomnio y falta de
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apetito. Y por ultimo la adaptacion a largo plazo esta seria la tercera fase incluye el

retorno a la rutina normales y la aparicion de optimismo.

Estas fases no tienen un orden de lineal, ya que no hay una Gnica manera de afrontar
el cancer. Como se presentan malestares durante casi toda la enfermedad este se podra
incrementar o disminuir en gran medida con el adecuado manejo y calidad de la
informacion, proporcionar informacién apropiada para la edad del nifio favorece una mejor
comprension de la enfermedad, adaptacién a la experiencia y una mayor adherencia al

tratamiento (Almanza y Holland,2000).

Los nifios que han sido informados adecuadamente sobre la enfermedad pueden
estar mas dispuestos a hacer frente a los procedimientos médicos. A demas puede expresar
sus preocupaciones e inquietudes por lo cual los profesionales en salud deberan de velar por
crear un ambiente de confianza en los nifios para que esto se sienta comprendidos y

apoyados (Cely-Aranda, Duqgue y Capafons ,2013)

2.1.17 Trabajo interdisciplinario

Tomayo y Tomayo (s.f) mencionan que la palabra interdisciplinario proviene del
prefijo inter (entre), este indica que entre las disciplinas se va a establecer una relacion; se
realizan con la cooperacion e intercambio de informacidn esquematizada esto para que se

presente un mayor aporte a la situacion con la que se esté trabajando.

Un equipo interdisciplinario, estd compuesto por un grupo de profesionales, en
donde el trabajo es compartido, asi como las responsabilidades cada quien tiene un campo

de accion definido o bien es la accidn simultanea y sistematica para asi brindar una
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contribucion bien definida al estudio y al tratamiento de una situacion dada (Tomayo y

Tomayo, s.f).

2.1.18 Protocolo

El protocolo es definido por la real academia espafiola mediante una serie de
adjetivos como los son: conjunto de reglas establecidas por norma o por costumbre para
ceremonias y actos oficiales o solemnes, asi como una secuencia detallada de un proceso de

actuacion cientifica, técnica, médica, etc.

En este estudio se tomara en cuenta el concepto de protocolo desde la ciencias de la
salud en la cual hace referencia a instrumentos de aplicacion, de orientacion,
eminentemente practica que permiten mejorar la calidad de la atencién de las personas ,
que pueden llegar o no resumir los contenidos de una Guia de Préctica Clinica o Guia de
Atencion, mediante los protocolos se estandarizan los criterios para evaluar, ya que con
estos instrumentos se da mayor importancia a las intervenciones efectivas, basadas en
pruebas cientificas y se desalienta la utilizacidn de otras intervenciones de efectividad

dudosa (CCSS, 2007).

Sanchez et al (2011) agrega que un protocolo, en términos generales, es como un
acuerdo entre profesionales expertos en un determinado tema y en este se han clarificado
las actividades a realizar ante una determinada tarea, para que de ésta forma de se puedan
protocolizarse aquellas actividades fisicas, verbales y mentales que son planificadas y

realizadas por los profesionales en determinado tema.

Tanto la CCSS (2007) como Sanchez et al (2011) menciona la importancia de una

guia clinica como una guia de atencion dentro las cuales la definen como una serie de
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recomendaciones explicitas con la intencion definida de influir en la practica de los
clinicos, dentro la cual contiene los lineamientos técnicos para la atencion, orientan al
personal de los servicios y se aplican a las personas que presentan un determinado
problema o situacion de salud, con un enfoque de promocion, prevencion, diagnostico,

tratamiento y rehabilitacion.

Parte esencial que un protocolo de atencidn psicoldgica debe presentar los
elementos de diagnostico en el cual se toma encuentra mucho lo que es una comunicacion
mediante esta asegura que ese desarrollo transcurra en condiciones Optimas. “Existe
abundante apoyo empirico que da cuenta de que los procesos de comunicacion y de
relacién ajustados mejoran la expectativa de vida y predicen un mayor bienestar y una
mejor salud” (Cruzado,2013, p.57).

Ademaés de tomar en cuenta varios aspectos preparar el encuentro, esto con el fin de
valorar las posibles reacciones que los padres 0 el menor pueda presentar esto permite
establecer una relacion en la cual se pueda acoger y validar las emociones que se presenten
a la hora del diagnostico y plantear las estrategias de intervencion. Ademas de poder
explorar las perspectivas que tienen los familiares y el paciente preguntando que conocen
ellos acerca de la enfermedad, de los procedimientos que se pueden utilizar esto establece
tener una base para acordar la intervencion saber como informar y tomar decisiones
(Cruzado,2013).

El psicooncdlogo ejerce como mediador necesario de calidad de todos estos
procesos, mediante las habilidades clinicas de comunicacion generan una relacién de
confianza que permiten obtener del paciente informacion clinica relevante, parte principal

de su funcidn es las intervenciones psicoeducativas aplicadas al campo de la oncologia se
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consideran uno de los procedimientos mas efectivos para reducir el malestar emocional de
los pacientes con cancer. “Su objetivo fundamental es facilitar y optimizar el proceso de

adaptacion del paciente con cancer a su enfermedad” (Cruzado,2013, p.86).

2.1.19 Caja Costarricense de Seguro Social

La Caja Costarricense de Seguro Social, es la institucion publica encargada de la
seguridad social en Costa Rica esta conformada por un conjunto de establecimientos de
salud organizados por regiones y niveles de atencidn, con distintos grados de complejidad y
capacidad resolutiva, Como un ente semiautonomo fue creado el 1 de noviembre de 1941
su sede central estd ubicada en la ciudad de San José (CCSS,2018).

Parte importante de su mision es proporcionar los servicios de salud en forma
integral, al individuo, la familia y la comunidad, ademas de otorgar la proteccion
econdmica, social y de pensiones a la poblacion costarricense. Su mision es ser lider en la
prestacion de los servicios integrales de salud, de pensiones y de prestaciones sociales, en
respuesta a los problemas y a las necesidades de la poblacion, con servicios oportunos, de
calidad y en armonia con el ambiente humano (CCSS,2018).

2.1.20 Hospital Nacional de Nifios Carlos Sdenz Herrera

El Hospital Nacional de Nifios Carlos Saenz Herrera es un centro médico
especializado en la poblacién infantil de Costa Rica. Este hospital fue creado gracias al el
Dr. Carlos Saenz Herrera el cual noto la necesidad de crear un centro especializado para los

nifios en la década de los cincuenta (CCSS, s.f).

Antes de la propuesta del doctor, la poblacion infantil era atendida en el Hospital
San Juan de Dios en esta primera época, los nifios se hospitalizaban en salones para adultos;

cuando su numero aumentd, se organizé el primer servicio de pediatria, aunque sin local
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propio. Debido a la epidemia de poliomielitis que afectd a la poblacion infantil de Costa
Rica en 1954, la Seccion de Pediatria del San Juan de Dios, afronté serios problemas de
tipo medico-administrativos, por lo cual Dr. Carlos Sdenz Herrera propone la idea de
construir unas instalaciones adecuadas para la atencion de los menores, proyecto que inicio
con la decidida ayuda de la Junta de Proteccion Social de San José y de distinguidas

personalidades de nuestra sociedad (CCSS,s.f).

Con el paso de los afios se inicia una campafia con el fin de recolectar fondos, el Dr.
Séenz Herrera elaboro el programa de necesidades del hospital este programa incluia los
planos constructivos del nuevo centro. EI 5 de abril de 1957 se inicié la construccion del
hospital tras la obtencion de los fondos econdmicos y el estudio del terreno para finalmente
ser inaugurado el 24 de mayo de 1964.Dentro de su mision mejorar la salud de la poblacion
infantil del pais, brindando una atencion especializada y parte de su vision es ser un Centro
de Ciencias Médicas para la atencion de las patologias de mas alta complejidad, capaz de

mejorar la salud de la poblacion infantil de Costa Rica (CCSS, s.f).

2.1.21 Asociacion Lucha Contra el Cancer Infantil (ALCCI)

Esta asociacion nace en 1980, bajo el lema “Gracias por salvarme la vida sin
conocerme”, para respaldar la admirable labor que realizaba el personal médico y de
voluntariado del Servicio de Hemato-Oncologia del Hospital Nacional de Nifios de Costa
Rica. Gran parte del aporte que brindan que todos los nifios diagnosticados puedan recibir
su tratamiento el tiempo que sea necesario, constantemente informan y educan tanto a
nifios, familiares, docentes y médicos acerca de los sintomas mas frecuentes de la

enfermedad para ser tratados tempranamente. Brindan un soporte psicosocial y recreativo a



los nifios y sus familias con el fin de superar con &nimo y esperanza su tratamiento

(ALCCI, s.f).
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3.1 ENFOQUE DE INVESTIGACION

3.1.1Enfoque cualitativo

El enfoque de esta investigacion es cualitativo porque se adquieren las
perspectivas y puntos de vista de los participantes (sus emociones, prioridades,
experiencias, significados y otros aspectos subjetivos) (Hernandez, Fernandez & Baptista,
2010).Esto con el fin de obtener los contenidos que un protocolo de atencién psicolégica ,
mediante la recoleccion de datos, esta recoleccion es sin una medicién numérica ya que
estos datos son no estandarizados ni completamente predeterminados por lo cual el
analisis no es estadistico.
3.2. TIPO DE INVESTIGACION
Estudio Exploratorio descriptivo: la investigacion tiene un estudio exploratorio al ser un
tema poco conocido, en Costa Rica se encuentran varios estudios en el cancer infantil, pero
pocos de estos estan relacionados con psicologia y especificamente enfocados en protocolos
de atencion, debido a esto también es un estudio descriptivo ya que se describen las
experiencias y conocimientos de los profesionales entrevistados (Hernandez, Fernandez &

Baptista, 2010).

3.3 UNIDADES DE ANALISIS U OBJETOS DE ESTUDIO

Area de estudio: Psicologia, profesionales que atienden a pacientes oncolégicos y la
familia, dentro de la Gran area Metropolitana los cuales laboran en instituciones a nivel
del estado o privadas, la investigacion se realiza virtualmente mediante la aplicacion de
zoom.

3.3.1 Pablacion

La poblacion esta conformada por profesionales en psicologia y psicooncologia
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3.3.2 Muestra

5 profesionales en psicologia o psicooncologia.

3.3.3 Criterios de inclusion y exclusion

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION
Profesionales en psicologia clinica. Profesionales que no tenga experiencia
en oncologia.
Profesionales que tengan mas de 5 Profesionales que no atiendan
afios en atencion psicooncoldgica. poblacién psicooncoldgica.
Profesionales con experiencia en el Profesionales que no tenga una
contacto directo de nifios, nifias y/o familia intervencion interdisciplinaria con
con enfermedad de cancer. pacientes oncoldgicos.

Fuente: elaboracion propia, 2020.

3.4. INSTRUMENTOS PARA LA RECOLECCION DE LA
INFORMACION

Se utiliza un instrumento formato entrevista de elaboracion propia tomando en
cuenta las categorias especificas a indagar, es una entrevista semiestructurada la cual
contiene las categorias del estudio esta entrevista la cual consta de introducir preguntas
adicionales para precisar conceptos u obtener més informacion sobre los temas deseados, es
decir, no todas las preguntas estan predeterminadas (Hernandez, Ferndndez & Baptista,

2010).
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Con respecto con su validez y confiablidad se consultd con dos profesionales de la

escuela de psicologia de la universidad para realizar el criterio de expertos. El indice de

Kappa Cohen que presentaron los expertos fueron: primer experto indice de kappa 0.58 y

segundo experto indice de kappa 0.51 ambos resultados cumplen con el minimo

concordancia de las comparaciones.

3.5 DISENO DE LA INVESTIGACION

Disefio no experimental transversal: la investigacion tiene un disefio no

experimental ya que se observa el fendbmeno en su contexto natural, sin manipular las

categorias de analisis. La recoleccion de datos se da en un solo momento, en un tiempo

Unico esto para poder describir las variables y poder analizar su incidencia (Hernandez,

Fernandez & Baptista, 2010).

Se presenta este tipo de disefio porque se busca obtener la experiencia e informacion

de los profesionales en psicooncologia durante 9 meses del afio 2020.

3.6 CATEGORIA DE ANALISIS

Obijetivo especifico

Categorias

Definicién conceptual

Instrumento

Identificar los elementos del
diagnostico de cancer en pacientes

oncolégico infantil.

Elementos del
diagndstico

En el campo de la medicina, se conoce

como diagnostico a la identificacion de
la naturaleza de una enfermedad esto es
fundamental para determinar la manera

en que la enfermedad se podria tratar.

¢Considera usted importante explicarles a los
nifios la enfermedad que tienen? Si su
respuesta es si ¢Por qué y en qué momento del
proceso?

¢Cudl es el o los profesionales involucrados

en informar el diagnostico a los padres? ¢ Esta
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informacién se da solo a los padres o el nifio
esté presente?

¢ Cree usted que es importante una
intervencion integral en este tipo de casos?
Segun su criterio ;Como seria la atencion
integral y multidisciplinar de los nifios con
cancer y cuales profesionales deben
obligatoriamente estar dentro del equipo de

trabajo?

Reconocer las caracteristicas del
proceso de psicoeducacion en los
pacientes oncolégicos infantiles y

sus familias.

Proceso de la
psicoeducacion

La psicoeducacion es una explicacion
brindada por un profesional, en la cual
se le ofrece al paciente herramientas
que le permitan ser mas proactivo en la
comprension y tratamiento de su

enfermedad (Montel &

Guerra,2016).

¢Es el proceso de dar la noticia a los padres
Unicamente informativo o se cuenta con
alguna sesion especifica para abordar el tema?
En el proceso ¢ Hay alguna evaluacion donde
se determinen las principales estrategias de
afrontamiento de los nifios y padres?

¢ Cuéles técnicas terapéuticas se utilizan
comunmente para abordar el miedo y la
ansiedad que pueden experimentar los nifios

producto de la enfermedad?

Describir las estrategias de
intervencion para mejorar la
adaptacion del paciente oncolégico
infantil a la situacién de

enfermedad.

Estrategias de
intervencion

Conducta en el cual las personas
realizan cambios en su vida para
manejar una situacién que causa
tensioén (EI Instituto Nacional del
Céncer,2019)

Durante la enfermedad y tratamiento ;Cuales
podrian ser algunos factores de riesgo que
dificultan la adaptacion del menor

¢ Qué estrategias se implementan
comunmente para ayudarles con el

afrontamiento y la adaptacion a la situacién?
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3.6.1 ROCEDIMIENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

Debido a la situacion de la pandemia de COVID-19 la recoleccion de datos se
realiza de forma virtual mediante la aplicacion Zoom. A todos los profesionales se les envia
un consentimiento informado el cual devuelven firmado y leido, a cada profesional se le
realiz6 dos sesiones de entrevista esto con el fin de abarcar todos los temas y al ser una
entrevista semi estructurada poder recolectar la mayor informacion posible.
3.6.2 ORGANIZACION DE LOS DATOS

Al ser una investigacion cualitativa los datos se organizaron mediante la grabacion y
transcripcion de las entrevistas con los profesionales, con las cueles se agruparon las

respuestas de cada una de las categorias antes establecidas.

3.6.3 ANALISIS DE DATOS

Se realiza un analisis de contenido con categorias a priori de las entrevistas de las

profesionales basadas en las categorias de analisis que se establecieron previamente.
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Los resultados se obtienen mediante el instrumento creado, el cual consistio en una
entrevista, esta consta de 17 preguntas correspondientes a categorias preestablecidas y
presentadas a los participantes de forma aleatoria. Las preguntas hacen énfasis en la
experiencia de los y las entrevistadas y lo que pudieran aportar desde su perspectiva sobre
los temas de referencia. Las principales respuestas por categoria se agrupan en cuadros en
los que se pueden apreciar las principales citas.

1. Elementos del diagnostico
Cuadro N°1 Elementos del diagnéstico

Elementos del diagnostico
Brindar informacion clara y concisa.

Tomar en cuenta condicién del menor, edad y contexto.
Estado sociodemogréfico de la familia.
Brindar el diagnostico en un espacio privado ya sea una sala de atencion o el
consultorio.
Trabajar con un equipo interdisciplinario.
Hablar siempre con la verdad sin ocultar informacion al menor.
Fuente: elaboracion propia, 2020.

En la categoria de diagndstico, enfocada en identificar los sintomas y caracteristicas
de alguna enfermedad y su progreso. Se encuentra gran concordancia entre el discurso de
los entrevistados. Como se puede apreciar en el cuadro namero uno (N°1) los diferentes
participantes mencionan que la informacion que se brinda acerca del padecimiento debe ser
clara, concisa de acuerdo con la edad y estado sociodemografico, una de las profesionales
menciona que la informacion debe darse acorde a 3 variables “condicién del menor, edad y

contexto”(Anexol) y ademas como punto relevante, que se debe de brindar en el momento
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del diagnostico no cuando la enfermedad esta avanzada. Se destaca ademas lo mencionado
por una de las entrevistadas: “partimos del principio de que un nifio es un ser humano y un
ser humano necesita respeto, parte del respeto es brindar informacion acorde a la edad y las
necesidades del nifio” (Anexol).

Respecto a quien debe ir dirigida la comunicacion de este diagnostico, de acuerdo
con los entrevistados se realiza en dos momentos primero con los padres y luego con el
menor de edad. Ambas en un espacio reservado ya sea una sala de atencion o el consultorio
del doctor y luego se realiza otra sesion con el niflo (Anexo5). “No hacer una noticia en el
pasillo, por ejemplo, siempre estar acompariado de varios profesionales, procurar que
siempre este la mama o el papa con otra persona que sea de apoyo para procurar esa
continencia familiar (Anexol).

El trabajar con un grupo interdisciplinario cunado el caso lo requiera también es de
los puntos en comun identificados entre los profesionales que deben estar en el proceso de
comunicacion del diagnostico son: médico, psicologos, trabajadores sociales, nutricionistas,
enfermeras esto porque donde se acaba el apoyo alguno de los profesionales comienza el de
otro. Una de las profesionales menciona que “no siempre se trabajan con todos los
profesionales, pero el apoyo de psicologia si es primordial” (Anexo 2).

Parte importante que sefialan las profesionales es que se debe hablar con la verdad
al nifio, no se debe de esconder su condicion “es importante hablarle siempre con la verdad
del diagnostico del tratamiento ya que le va a experimentar las etapas de un proceso
oncologico” (Anexo3). “El nifio necesita saber qué es lo que le esta sucediendo, que es lo

que tiene y que es lo que le va a pasar” (Anexo4).
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2. Proceso de la psicoeducacion
Cuadro N°2 Proceso de la psicoeducacion

Proceso de la psicoeducacion
Desmitificar temas relacionados con el cancer.

Se trabaja la intervencion en crisis.
Brindar el apoyo emocional durante todo el proceso de enfermedad.
Utilizar diferentes técnicas psicologias.

Fuente: elaboracion propia, 2020.

En relacion con categoria los proceso de la psicoeducacién , las profesionales
hacen gran alusion al bridar informacion y una escucha activa para poder aclarar las dudas
ya que “cuando se brinda una informacion clara se evacuan las dudas y desmitificamos
algunos temas del cancer, evitamos la ansiedad y el miedo tanto en los padres como en los
nifios” (Anexo 1) En el cuadro nimero dos ( N°2), se puede observar gque esto es lo que
siempre tratan de implementar las profesionales.

También la funcion que tiene el psicdlogo en todo el proceso de la enfermedad varia
ya que usualmente “somos como apaga incendios” (Anexol) ya que no se pueden realizar
evaluaciones de las estrategias de afrontamiento debido a que es una notica de alto impacto,
todas las profesionales concordaron que usualmente se trabaja con la intervencion en crisis
tanto en el diagnostico como en los tratamientos siempre se trabaja con la situacién que se
presente en el momento.

Respecto a las técnicas utilizadas desde psicologia, debido a lo mencionado
anteriormente sobre el abordaje en crisis, las profesionales mencionan no se utilizan

técnicas terapéuticas fijas, sino que se utilizan un amplio repertorio de estas de acuerdo con
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cada situacion, nifio y familia entre las que mas se utilizan y se adaptan son arte terapia, los
ejercicios de respiracion y material ladico.

Dentro de la categoria de los procesos de la psicoeducacion esta el indicador de la
familia al trabajar con una poblacion como lo son los nifios y nifias no se puede dejar de
lado esta area tan importante las profesionales coincidieron que la familia debe ser
abordada y apoyada ya que muchas de las reacciones que presentan los padres es de
mucha tristeza, miedo, angustia, ira, negacion entre otras una de las profesionales menciona
“ A veces reaccionan peor los padres que los niflos” y se tiene que brindar una intervencion
en crisis con los padres. Ademas “se le dé mas seguimiento para medir los avances de los
padres van dando” (Anexo4).

Se trabaja mucho lo que es la culpabilidad de los padres en estos casos, también la
negacion ya que si los padres reaccionan de una mala manera o no procesan la informacion
correctamente pues esto puede perjudicar a el menor.

3. Estrategias de intervencion
Cuadro N°3 Estrategias de intervencion

Estrategias de intervencion

Educar al paciente y a los familiares acerca de cada proceso que se realice durante el

tratamiento y el progreso de la enfermedad.

Validar los sentimientos y emociones de los nifios.

Brindar espacios recreativos.

Disciplina positiva.

Utilizar técnicas de respiracion, asi como material ludico.
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Fuente: elaboracidn propia, 2020.

Entendida como los cambios que realiza una persona para poder adaptarse a una
situacion .La adaptacion a la enfermedad es una de las categorias de analisis en las cuales
surgieron diferentes repuestas ya que las profesionales expresaron sus opiniones , en las
cuales cuatro de ellas mencionan que “uno de los riesgos que se presenta a la hora de que
los nifios se adapten son los padres y las poca informacién que estos puedan manejar o
comprender”(Anexol y Anexo 5) esta categoria se encuentra relacionada con la categoria
de familia y psicoeducacion ya que las profesionales mencionan “las reacciones de los
nifios son muy variadas , pero si se trabaja mucho con la familia y se les brinda mucha
informacidn para que puedan comprender el proceso que van a llevar durante la
enfermedad”.

Una de las profesionales menciona que los factores de riesgo en la adaptacion de los
nifios es el personal de salud “para mi los nifios tienen una capacidad de adaptarse enorme,
gigante y nosotros como adultos partimos de la idea que todos nos adaptamos de igual
forma” (Anexo2) esto debido a que cuando son internados o se les realiza procedimientos
en los cuales los menores de edad estan asustados se les toma como un berrinche y se les
castiga.

Para mejorar la adaptacion y evitar algunas de estas conductas las profesionales
concordaron que “no existe un manual que te diga cual técnica terapéutica debes de usar”
debido a que cada caso y nifio es diferente una de ellas menciona que “La psicologia nos
ensefia que debe ser estructurada, pero en estos casos tienes que ser muy creativo”
(Anexol) esto porque ellas utilizan materiales lidicos o su experiencia para poder abordar
los casos de la manera que ellas consideran més adecuada. “Brindar espacios recreativos en

los cuales se les celebraba el cumpleafios a los nifios” (Anexo4).
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Se presentan cambios bastante drasticos en las familias, rutinas y los nifios, parte de
la experiencia de las profesionales les ha permitido identificar diferentes emociones y
situaciones que presenta los nifios cuando son hospitalizaos ellas mencionan que se
presenta ‘“mucho miedo, ansiedad, angustia, algunos pueden llegar a presentar problemas
con el suefo y la alimentacion” (Anexo3).

La categoria de tratamiento se enfocd en indagar sobre los tipos, la pertinenciay la
frecuencia de tratamientos especificos para el cancer en nifios. El cuadro namero tres (N°3)
muestra las principales afirmaciones de los participantes, donde mencionan que “el cancer
al ser una enfermedad que ataca de repente y puede evolucionar bastante rapido se tiene
que implementar los tratamientos medicos de un dia para otro” (Anexol). En estos
momentos se les brinda una explicacién y un acompafiamiento psicoldgico a los menores,
principalmente en los procesos de mayor complejidad como las amputaciones; por ejemplo,
menciona una de ellas que “en el hospital utilizamos una mufiequita para explicar las
amputaciones, esta mufiequita acompafia al nifio hasta el quiréfano y cuando sale se tiene
otra mufieca con el area apuntada” (Anexo 1y Anexo 5) esto para que el impacto de estos
procedimientos no sea tan fuerte.

Es importante sensibilizar al nifio “porque tenes que vestirte de verde, generalmente
los médicos estan un poco mas humanizados” (Anexo4) para que no desconozca los
espacios, instrumentos o al personal.

Ademas, durante otros procedimientos se utilizan técnicas de relajacion esto para
controlar un poco la ansiedad y el miedo del nifio ante los procedimientos médicos ademas
de la utilizacion de material ludico para explicar procedimientos méas invasivos, esta
explicacion se brinda de acuerdo con la edad y comprension del infante. En lo que seria el

tratamiento integral mencionan las profesionales “depende del caso se necesitaria ayuda de
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nutricion u de otras areas” (Anexo 2) ya que siempre se da un acompafiamiento
farmacologico para controlar el dolor y las nauseas.

Parte primordial es no predisponer a los pacientes con los efectos secundarios de los
tratamientos, es importante ir abordandolos conforme se van a presentando ya que no todos
los cuerpos reaccionan de la misma forma a los tiramientos y no siempre se aplican los
mismos medicamentos para todos los pacientes que presenta un tipo de cancer similar.

Dentro de los resultados mas importantes con la pregunta final de protocolo es que
actualmente en el pais se aplican varios protocolos para la atencion de los menores con
cancer “Yo en 1993 junto a un conjunto de psicologas centroamericanas nos dedicamos a
crear protocolos” estos protocolos aln se utilizan en ¢l Hospital Nacional de Nifios “Si
tenemos protocolos para casos de amputacion o cirugia” (Anexo 1y Anexo2) una de estas
profesionales labord durante muchos afios en el hospital y una de ella actualmente trabaja

en el hospital.

En la pregunta de cierre dos de las profesionales concordaron que se debe de
organizar el protocolo por los diferentes tipos de cancer y las edades de los nifios, una de
ellas recalco la importancia de educar al paciente y a la familia se podria decir otra de las
profesionales concuerda con ella y menciona que se deberia de brindar como un pequefio
instructivo de como la familia deben de tratar al menor. La profesional menciona que es
muy importante investigar como es la poblacion de ahora, como poder utilizar la tecnologia
que ahora se utiliza para poder brindar informacién y tener esa accesibilidad a conocer.

“Los protocolos seria de actualizarlos y revisarlos”.
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5.1 DISCUSION E INTERPRETACION O EXPLICACION DE LOS

RESULTADOS

Al momento de establecer un protocolo para la atencion de nifios que presentan la
enfermedad de céncer, es importante empezar por crear elementos especificos sobre como,
cuando y dénde se debe comunicar el diagnostico. Es significativo no solo abarcar el tema
de la comunicacion del diagnostico, sino poder brindar un acompafiamiento en todo el
proceso oncoldgico, mediante las estrategias de intervencion y colaborando con la

adaptacion al nuevo estilo de vida con la psicoeducacion a el paciente como a la familia.

Nufiez et al (2006) mencionan que una mala noticia es toda aquella informacion
negativa que afecte el estado de la salud, la cual puede llegar a alterar la expectativas
personales y futuras. Desde esta perspectiva, el diagndstico de cancer se considera una mala
noticia ya que esta es inesperada, accidental y de muy alto impacto, a su vez genera muchas

crisis tanto en el paciente como en sus familiares.

En un protocolo de trabajo con esta poblacion, es importante empezar por establecer
lineamientos especificos sobre como comunicar el diagnostico y sus elementos. Acerca de
la forma adecuada de comunicar las malas noticias, las profesionales entrevistadas
coinciden en que primero se realiza con los padres y luego con el menor de edad,
preferiblemente en un espacio reservado ya sea una sala de atencion o el consultorio del
doctor y luego se realiza otra sesion con el nifio, quien ademas tiene derecho a recibir la
informacion tomando en cuenta tres factores importantes: condicion médica, edad y

contexto (Gil & Villanueva, 2016)
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Lo anterior es respaldado por Herrera et al (2014) quienes mocionan dos factores
importantes en la entrega de las malas noticia: uno es de suma importancia comunicar la
informacion en clima adecuado que permita la expresion emocional y verbal, se debe
entregar la informacion clara y exacta, pero entre la honestidad y el realismo con
sensibilidad y apoyo empatizando con los familiares, no solo entregar informacién, sino

que conlleva asegurandonos que se estan entendiendo.

Por lo cual, la comunicacion de este diagnostico se hace con mucha precaucién. Gil
y Villanueva (2016) mencionan que al trabajar con una poblacion de menores se debe de
prestar mayor atencion cuando se les comunica una mala notica, ya que son personas que
estan en pleno desarrollo y no conciben la realidad como la puede percibir un adulto. Esto
se ve reforzado cuando las profesionales mencionan que “es importante hablarle siempre
con la verdad del diagndstico del tratamiento ya que le va experimentar las etapas de un
proceso oncoldgico”’(Anexo3). “El nifio necesita saber qué es lo que le esté sucediendo, que

es lo que tiene y que es lo que le va a pasar” (Anexo4).

Parte importante de la comunicacion del diagnostico y del tratamiento durante todo
el proceso es el trabajo interdisciplinario. Para efectos de un protocolo, es importante que
cada miembro del equipo tenga claramente definido su rol. EI médico tiene que trabajar de
la mano junto al psicologo, este Gltimo debe centrarse en su funcién de facilitador de la
comprension y de la comunicacion relacionadas con la enfermedad, su curso y la vivencia
que produzca esto para poder brindarle una mejor explicacién al paciente como a sus

familiares (Campagne, 2019).
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Otro de los aspectos a tomar en consideracion es que el miedo y la ansiedad son dos
de los sintomas mas frecuentes en este tipo de condiciones, por lo cual la psicoeducacion
resalta como uno de los principales contenidos a considerar en los protocolos de atencion.
Especificamente la psicoeducacion centrada en “desmitificar las ideas populares sobre el
cancer “(Anexol) y en brindar la informacion necesaria de acuerdo con cada proceso es de
las funciones principales del profesional en psicologia. Gil y Villanueva (2016) mencionan
que cuando se da una mala gestion en la comunicacion, se puede crear en el menor ciertos
problemas como: sentimientos erréneos de culpa, en los cuales hay que reconfortar al nifio

y no el de culpabilizarse del hecho.

De esta forma, la psicoeducacién como técnica, va mucho mas alla de la
informacion y aspira modificar actitudes o conductas del paciente, con el fin de mejorar la
adaptacion a la enfermedad mediante cambios en su estilo de vida, en sus pensamientos, en

la adhesidn al tratamiento, en el manejo de los desencadenantes (Montel & Guerra, 2016).

El psicologo no solo cumple la funcion de acompafiante en el diagnéstico sino
también durante la enfermedad tiene que estar en constantes intervenciones ya que este tipo
de enfermedad genera muchas crisis la cuales deben de estar atendiendo en el momento ya
gue son circunstanciales, por lo tanto, son inesperadas ocasionando una alteracién
psiquica y de la conducta. En los casos de cancer infantil se utilizan mucho los primeros
auxilios psicologicos, con el objetivo de ayudar al control emocional y lograr el equilibrio

(Slaikeu & Gbémez, 2004).

Debido a que en el transcurso de la enfermedad siempre aparecen situaciones que
alteran a los nifios y nifias no se pueden preestablecer dentro de un protocolo técnicas

terapéuticas especificas, sin embargo, contar con profesionales con suficiente
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conocimiento, experiencia y flexibilidad es imprescindible ya que, deben estar preparados

para utilizar un amplio repertorio de estrategias terapéuticas de acuerdo a cada situacion,

Por otro lado, un buen protocolo de atencidn para esta poblacion debe tomar en
consideracion a la familia, ya que esta desempefia muchas funciones entre ellas: el cuidado
y apoyo de sus miembros, la educacion de los hijos, la satisfaccion de sus necesidades y la
procreacion. Por lo cual las profesionales hacen hincapié en el abordaje psicolégico de la
familia porque dependiendo como reaccionen los padres es muy probable que reaccionen
los nifios “A veces reaccionan peor los padres que los nifios” y se tiene que brindar una

intervencion en crisis con los padres (Garibay, 2013).

Prestar atencion especificamente a las creencias que tienen las familias sobre el
cancer y como los nifios adquirieron la enfermedad es de suma importancia pues las ideas
erroneas pueden generar dificultades en la aceptacion de la enfermedad y en el proceso de

toma de decisiones.

Tanto la CCSS (2007) como Sanchez et al (2011) menciona la importancia de una
guia clinica como una guia de atencion dentro las cuales la definen como como una serie
de recomendaciones explicitas con la intencidn definida de influir en la practica de los
clinicos, dentro la cual contiene los lineamientos técnicos para la atencion, las profesionales
menciona que es de importancia de brindar una informacion de acuerdo al cancer que el
nifio tiene, ademas de organizar la informacion por edades.es importante hablarle siempre
con la verdad del diagndstico del tratamiento ya que le va experimentar las etapas de un
proceso oncologico”(Anexo3). “El nifio necesita saber qué es lo que le esta sucediendo, que

es lo que tiene y que es lo que le va a pasar” (Anexo4).
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6.1 CONCLUSION

A el realizar esta investigacion se destacan tres categorias importantes las cuales se
deben tomar en cuenta para un protocolo de intervencion psicoldgica para mejorar la
adaptacion del paciente oncoldgico infantil a la situacion de enfermedad cada una con sus
principales indicadores.

Una de las caracteristicas es los elementos del diagndstico, en estos se logran
identificar la diferencia entre informar un diagndstico y comunicarlo ya que el informar es
solo transmitir la mala notica, el comunicarlo es poder brindarle al paciente una vision mas
completa y comprensible de la situacion para fomentar una cooperacion positiva. Ademas
de tomar en cuenta sobre como, cuando y donde se debe comunicar el diagndstico.

La psicologia es de suma importancia en un proceso oncoldgico ya que para que
esta comunicacion sea efectiva se necesita de un trabajo interdisciplinario el cual pueda
evacuar todas las dudas que la familia y el paciente tengan, asi como brindar ese
acompafiamiento y contencién en caso de crisis. El ideal es trabajar con un equipo
interdisciplinario para poder cubrir muchas de las areas de la vida del paciente las cuales se
ven afectadas por la enfermedad y todos los procesos que estas conllevan , al reconocer las
caracteristicas del proceso de psicoeducacion se presentaron indicadores en estos se
menciona la relevancia de desmitificar ciertas creencias o procesos que los padres tienen
erréneos les permite brindar un mayor apoyo y comprension a sus hijos, esta es una de las
estrategias de intervencion para mejorar la adaptacion del paciente.

Cuando se tiene una guia clinica esta permite que ciertos procedimientos mejoren
los procesos adaptativos como lo son las estrategias de intervencion, no se pueden utilizar
lineamientos estrictos ya que en la enfermedad siempre aparecen situaciones que alteran a

los nifios y nifias no se pueden preestablecer dentro de un protocolo técnicas terapéuticas
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especificas, sin embargo, contar con profesionales con suficiente conocimiento, experiencia
y flexibilidad es imprescindible. Asi como el uso de la creatividad para brindar espacios
recreativos, validar las emociones e implementar una disciplina positiva permite que este
nuevo estilo de vida sea mas comodo para el paciente como para sus familiares,

Cabe destacar que es de suma importancia crear protocolos que sean especificos
para cada tipo de cancer y ademas agruparlos para diferente rango de edades de los
menores. Cada cancer es diferente y los nifios estan en constante desarrollo lo méas
apropiado es poder brindar una distincion de estas caracteristicas con el fin de mejorar la

atencion a estos pacientes.
6.2 RECOMENDACIONES

e Profundizar el estudio con otras ciencias de la salud para obtener mds informacién
y agregar los contenidos necesarios para en un protocolo de intervencion
psicoldgica para la adaptacion del paciente oncolégico infantil a la situacion de
enfermedad.

e Modificar y renovar los protocolos establecidos tomando en cuenta la poblacién
actual esto con el fin de mejorar la atencion al paciente infantil.

e Ampliar el estudio con poblaciones de diferentes estados sociodemograficos esto
con el fin de poder brindar informacidn para la deteccion de cancer infantil y
desmitificar temas relacionados con la enfermedad.

e Incluir capacitaciones constates a los profesionales de las ciencias de salud para
mantenerlos actualizados con los procesos oncoldgicos infantiles.

e Tomar en cuenta en el estudio el tipo de cancer, la edad del menor y la familia de

esta para crear diferentes protocolos de atencién psicoldgica.
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ENTREVISTA #1
¢Considera usted importante explicarles a los nifios la enfermedad que tienen? Si su

respuesta es si ¢Por qué y en qué momento del proceso?

-Claro es esencial para mi, partimos del principio de que un nifio es un ser humano y un ser
humano necesita respeto, parte del respeto es brindar informacion acorde a la edad y las
necesidades del nifio por lo cual hay que visualizar la importancia que tiene la informacion
y el derecho que él tiene como nifio sobre su cuerpo, sobre lo que le van hacer es velar por
el derecho de la informacidn del nifio solo que yo como profesional tengo la obligacién de
hacerlo de una forma acorde a su condicion, a su edad, a su contexto. El tema con los nifios
es un poco complicado porque los papas no quieren que uno les diga x 0 y por ejemplo los
papas me cuestionan mucho -les va a decir la palabra cancer- no la palabra cancer no.

-Yo siempre a los papas los propongo la idea de que, si ellos quieren, ellos les pueden decir
a los nifios, pero lo Unico que no esta discusion es que no se les diga yo les digo les dicen
ustedes o quieren que yo lo haga .Partimos de que se le va decir contando con nifiitos mas
grandes 3,4 afos adelante con nifios mas pequefios se les explica como lo que ellos van a
entender les doy una informacién general que cedo a los papas pero con los chicos mas
grandes si me gusta hacerlo yo pregunto por una cuestion de respeto..

¢Cudl es el o los profesionales involucrados en informar el diagnostico a los padres? ¢ Esta
informacidn se da solo a los padres o el nifio esta presente?

-En el Hospital de Nifios solo somos 3 psicdlogos en el area de hematoncologica se
dividen en consulta externa y yo que trabajo en hospitalizados. Por lo cual un diagnostico
siempre se da en equipo por no decir nunca de cien diagndsticos que se dan noventa y ocho

se dan en equipo.
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-Esa primera sesion se hace solo con los padres, hay diferentes diagnosticos esta la primera
sesion que es cuando conocemos a la familia, por ejemplo, un nifio que tiene una leucemia
es un nifio que llego ayer al hospital de nifios a las seis de la tarde y el dia de hoy a las siete
de la mafiana ya se le esta haciendo la pulsion lumbar para ver el resultado y a las doce se le
pone quimioterapia. Entonces es muy rapido todo el proceso y no se conoce si ambos
padres van a estar usualmente se trata con ambos padres, pero si son de muy lejos la sesion
se hace con el papa que este y durante esa sesion el nifio esta dormido por el procedimiento
nunca en esa primera sesion se incluye al nifio.

-Unicamente cuando hay diagndsticos de recaidas o bien en el proceso de oncologia tiene
un proceso de mas examenes y ademas inclusive de una biopsia que tenemos que esperar
un resultado. Me recuerdo de un caso de una chica que ya conociamos como de hace 10
dias y el diagnostico se lo dimos a el papa y la hermana mayor porque la mama no podia
estar en ese momento, le dijimos papa le quiere que nosotros le expliguemos o quiere usted
explicarle el papa decidio que nosotros le explicAramos.

-El doctor le dijo quiere que le expligue Ale sola o quiere que la traigamos acé a la sala de
diagndsticos, el papa decidio traerla y que estemos todos y la explicacion se la dio el
médico y yo. Usualmente la explicacion se la dejan los psicologos, pero algunas ocasiones
las hacemos asi.

¢Cree usted que es importante una intervencion integral en este tipo de casos?

Si, por supuesto.

Segun su criterio ¢Como seria la atencion integral y multidisciplinar de los nifios con
cancer y cuales profesionales deben obligatoriamente estar dentro del equipo de trabajo?
-En esa reunion de diagnostico se retne: el médico tratante, el o la psicologa, la trabajadora

social del ALCIC, la trabajadora social del hospital y la enfermera de educacion para el
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hogar ella tiene como un rol diferente ahi en enfermeria y es la que capacita a los papas
para el manejo de los nifios en el hogar siempre tratamos de hacerlo asi y sino siempre va
estar el o la psicéloga y el médico.

¢Es el proceso de dar la noticia a los padres Unicamente informativo o se cuenta con alguna
sesion especifica para abordar el tema?

-Bueno al ser una notica de impacto, lo que tratamos es que quede en poquitos usualmente
los médicos lo que dicen es :- Numero uno tenemos una informacién que darte ya
encontramos lo que est& pasando , nimero dos hay tratamiento , nimero tres lo vamos a
empezar ya .- Tratan de hacerlo muy puntual después cuan largo se extienda o cual largo
se haga va depender de los papas y de las preguntas que tengan y claro del impacto que
tengan con la notica. Porque hay papas que son muy dificiles y hacen mucha cuestiéon hay
papas que se desmayan y que hacen una crisis entonces de ahi varia que se les dice y que
no.

-En términos generales del tratamiento se les trabaja mucho la culpa que no es una
situacion provocada por ellos, el cancer en el nifio nunca nunca es provocado por los papas
muchos asocian la leucemia con la anemia y no tiene nada que ver y como un poco
desmitificar porgque hay familias que son super pobres y lo primero que piensan es porque
no le compre el pediasure entonces por eso le dio leucemia por lo cual trabajamos la culpa
-Desmitificamos todo esto porque el cancer en adultos es diferente verdad, como el cancer
de pulmon que se podria entender porque la persona ha fumado toda la vida entonces va
depender mucho de cuanto dure la sesion. Todo papa recibe una induccion que es una
sesion que hace los compafrieros de farmacia, enfermeria, trabajo social en esa sesion se
aborda el tema: de la enfermedad, el tema de los medicamentos, el tema como

generalidades de la parte de la psicologia, de nutricion y trabajo social.
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La ventaja en el del hospital es que cualquier nifio que ponga un pie en el hospital es por asi
decirlo propiedad del hospital entonces dichosamente si algin papa se niega darle
tratamiento al nifio no importa lo que digan ellos se les pone el tratamiento porque estamos
avalados por el codigo de la nifiez y toda esta cuestion que es el bien superior del nifio lo
que prima.

En el proceso ¢Hay alguna evaluacion donde se determinen las principales estrategias de
afrontamiento de los nifios y padres?

Nosotros no tenemos como protocolos establecidos, hay cosas que yo creo que te la da
como la practica, Hace poco se hizo una sesion con un chico con cancer terminal y
estdbamos comentando que se hizo todo mal porque nosotros casi siempre tratamos , uno
conoce méas bueno al menos nosotras nos intentamos preparar o bien si ya uno conoce un
poco a la familia entonces yo siempre trato de decirles como hay que hacerlo como un plan
de contingencia, de lo que yo he visto, si debe 0 no estar el nifio de que decir o qué no decir
porque ya uno ha conocido la familia yo siempre trato de hacer in plan con los médicos en
ocasiones se puede en otras no.

Muchas veces se hace a lo que salga y lo que venga porque no hay un protocolo establecido
casi todas la sesiones se utiliza mucho Gomez Sancho tiene un libro que se llama “Como da
malas noticias en cuidado paliativo” la estructura que Gomez Sancho plantea es mucho de
lo que se generaliza en todas las sesiones que se hacen en el hospital que es: no hacer una
noticia en el pasillo por ejemplo, siempre estar acompariado de varios profesionales,
procurar que siempre este la mama o el papa con otra persona que sea de apoyo para

procurar esa continencia familiar.
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No dar excesiva informacidn, no se les dice todo lo que conlleva y las implicaciones en
realidad no es necesario porque ya hay mucho tiempo porque los protocolos son muy largos
y hay mas tiempo para abordar un montén de informacion.

¢ Cudles técnicas terapéuticas se utilizan comunmente para abordar el miedo y la ansiedad
que pueden experimentar los nifios producto de la enfermedad?
-Tenemos como recursos muy limitados porque imaginate que somos tres profesionales
para atender a una poblacion bastante grande y a mi me toca atender hospitalizados, hay
dias que son super tranquilos, pero hay dias como hoy en los que subo a sala de operaciones
y hay unos papas que los Ilamaron ayer en la noche para decirles que habia un donador para
el trasplante del bebé entonces ya los papés tenian que comprender que hoy ya se le iba ser
un trasplante con todo lo que esto conlleva entonces se da crisis o bien en el area de
cuidados intensivos murié un chico hoy entonces es a lo que venga y a lo que tengamos.
-Para dar el diagnostico nosotros si tenemos material como peluchitos, pero a mi en lo
personal no me gusta utilizarlos porque no me gusta por las bacterias todo esto, yo trato de
usar imagenes que tengo en el celular, como glébulos blancos las plaquetas y todo eso.

¢ Cudles técnicas terapéuticas se utilizan cominmente para abordar el miedo y la ansiedad
que pueden experimentar los nifios producto de la enfermedad?

Pero sabe que es lo que disminuye la ansiedad en los nifios y en toda la informacion yo
trato de hacer un buen abordaje para que la ansiedad disminuya lo que mas les causa
ansiedad a los chiquitos es saber que les van hacer, que me va a pasar.

La primera sesion que tengo con los nifios les explico todo el diagnostico lo hago con
imagenes, con fotos yo les explico que el examen que les hicieron en la espalda se lo
hicieron directamente en la fabrica de sangre y que de esa fabrica de la sangre ahi extraen

un liquido que ven por los microscopios etc, les explico que hay unas celular ahi que
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crecieron de forma desordenada, que no sabemos porque paso , que no fue algo que ellos
hicieron mal o porque dejaron de estudiar o porque dejaron de comer sino que fue algo que
paso no tenemos una respuesta y lo mas importante es que hay un tratamiento que le van a
pasar.

Durante el tratamiento médico ¢Cuales pueden ser algunas estrategias de intervencion
especificas que se utilizan en los nifios con cancer?

-Y o0 soy como de mucho de juegos con los chiquitos depende de la edad pero con nifios de
3 0 4 afos la palabra quimioterapia si se las menciono pero yo les digo que eso
medicamentos que viene en una bolsa negra, son super poderes para hacernos mas fuertes,
mas valientes y ahi les empiezo a decir hoy vamos a sentir la fuerza hoy y asi con los dias
yo hago que me agarren la mano y me ensefian las fuerzas entonces sacamos esta parte
histridnica entonces hacemos toda la mimica. Tenia una chica que decia cuando venia al
hospital que hoy iba a recibir fuerza y ella estaba mentalizada con eso y paso un dia antes
del cumpleafios y ella estaba feliz porque iba recibir valentia entonces estaba super
contenta.

En los diversos tipos del tratamiento en el cAncer como lo son la quimioterapia y la cirugia
¢Se les explica a los nifios como sera el procedimiento y los efectos secundarios? Digase
perdida de cabello, o alguna extremidad u 6rgano, vomitos, mareos, etc.

-Con la perdida de cabello no lo explico en la misma sesién, Gnicamente lo explico si los
nifios lo preguntan porque ya vieron a los vecinitos a la par, sabes mas con nifios mas
chiquitos porque el cabello no se cae de una sola vez y el cabello tarda mucho en caerse
entonces hablarles a los nifios de algo tan intangible sin tenerlo tangible es muy dificil que
ellos se tocan una chica me dijo -yo aca tengo mi pelo ¢Por qué se va a caer? Entonces para

mi es mejor explicarselo poco a poco, los mas grandes si te lo tiran se me va caer el pelo
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pero yo prefiero nunca sugerir el tema de las pelucas porque la peluca viene hacer como me
veo muy feo asi ocupo algo que me oculte 0 me tape para mi es mejor trabajar el tema de la
culpa o la autoaceptacion para poder empodéralo no tapar el sol con un dedo y eso lo
ocupamos los adultos eso no lo ocupan los nifios la mayoria de los papas insisten mucho
por las pelucas.

Tuve una chica la cual la empodere y todo pero en la escuela no aceptaron mucho que no
tuviera pelo ,entonces la familia hizo que una fundacion le diera una peluca grabaron un
video entonces veo ese video dice -Es que claro verdad Mia lo importante que es el pelo,
porque uno sin pelo no se ve bonito -Cuando yo vi el video no podia creer que le dijeran
eso a la nifia, hablando con la maméa me dice que la idea fue de una prima de ella pero que
la nifia no lo pidié la uso durante un tiempo pero luego no le gustaba porque es cero
funcional para un nifio usarla.

-Solo tuve un nifio que me dijo digame lo que sea que yo voy a estar bien, que el pelo me
va a crecer, pero yo quiero una peluca entonces yo le dije mama hay que conseguir peluca
porque tenian los recursos para hacerlo le dije en mi vida hubiera recomendado esto, pero él
me esté pidiendo la peluca entonces hay que hacerlo.

-Con lo del cabello yo me puedo esperar un poco pero con una amputacion es un proceso
diferente porque nosotros ya sabemos cuales diagnosticos casi siempre llevan una
amputacion ya nosotros sabemos lo Gnico es que a los papés si les menciona en la sesion de
diagnostico pero al nifio no y no se les menciona por una razén y es un tema muy
complicado para eso si hay un protocolo porque no se sabe, solo hay casos muy especificos
que se sabe que se va a amputar porque hay algo que se llama salvamento de miembro de
un extremidad y eso no se sabe si se puede hacer hasta que se aplique una series de

quimioterapias con los diagnosticos pero hay protocolos ,por eso mismo se hace una
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evaluacion porque ortopedia determina si hay apuntacion o no de ahi tenemos una carrera
contra el tiempo porque la cirugia se hace en menos de 15 dias lo mas una semana es
dificil y apresurado.

-Yo lo que hago es que si no estuve en el diagnostico en una de las sesiones de
quimioterapia me siento con los papas Y los interrogo un poco para saber que les
explicaron y que le han dicho al nifio como para nosotros tener una base hay papas que si
me dicen que les dijeron que es una amputacion lo que el hijo va tener entonces le
ponemos como algun video de una persona que haya tenido una amputacion y sigue
adelante, pero la mayoria de veces es rapido e intenso y la contingencia que sea hace es
posterior a la amputacion .

¢Qué clase de tratamientos integrales se implementan cuando se diagnostica un menor con
cancer?

-Te voy a ser muy sincera con esto, por el poco personal que tenemos nosotros Somos como
apaga incendios verdad y sobre todo yo que estoy en la parte de hospitalizados mi
seguimiento es mucho de que le van a tomar una via entonces yo llego para hacer una
técnica de relajacion, me ha pasado que hay nifios que no se dejan tomar sangre si yo no
estoy ahi y porque tenemos que hacer una oracion, técnica de relajacion o lo que se les
ocurra verdad pero hay que hacerlo.

-Todo chico diagnosticado tiene citas con psicologia y sobre todo al inicio son méas
continuas per luego se sale de control y se van perdiendo y se trabaja esto de apaga
incendios de que si tuvieron un problema en la escuela e igual nutricion hace visitas
constates, pero solo hay una para toda la poblacion y ve nifios que requieran
especificamente nifios que hayan perdido mucho peso por la quimio y ocupen algun soporte

nutricional.
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-Los médicos siempre previene los vomitos en el HNN no se espera al que el nifio vomite,
sino que siempre se les ponen dosis de medicamentos antieméticos que se apliquen todos
las nduseas y vomitos no se salen de control y si hay casos que salen de control hay
medicamentos a nivel privado que se utilizan y los que la caja no tiene ALCCIC los compra
0 en caso que los papéas lo comparan.

-Se habia planteado hacer como una escuela que se dieran talleres, bueno antes de todo esto
de la pandemia yo en el ALCCIC daba talleres por ejemplo : talleres de arte, manejo de
emociones e también talleres para los papéas de disciplina positiva, de la atencién a los
hermanos .Lo que nos hace falta muchisimo es estructurar las cosas porque tenemos un
plan nacional de cancer que incluye todas las areas y si hay uno para los nifios lo que pasa
es que no te va salir publicado porque el afio pasado fue que lo hicimos igual falta toda la
ejecucidn, la falta practica.

Durante la enfermedad y tratamiento ¢ Cuales podrian ser algunos factores de riesgo que
dificultan la adaptacion del menor

-El personal de salud, para mi los nifios tiene una capacidad de adaptarse enorme gigante y
nosotros como adultos partimos de la idea que todos nos adaptamos de igual forma, que
todos necesitamos lo mismo que bueno en HNN es dificil de entender y hay una cultura
muy arraigada en cuanto a el castigo fisico o el castigo con cualquier consecuencia para
mi ha sido super dificil trabajar el tema de como los demaés se involucran los temas que les
toca meramente a psicologia con respecto con formas de contingencia ante las emociones
que expresa el nifio.

-Me tocado escuchar enfermeras decirle a un nifio -Sino se toma la pastilla su mama se va a
ir -O con algunas mamas que les dicen -Sino comen me voy, sino se tomas las patillas me

voy Yy yo tengo un trabajo muy arduo en que le cuestiono si realmente se van a ir se o van a
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dejar tirado. Primero le estas mintiendo, segundo lo estas amenazando, estas negociando
con el carifio y con el carifio nunca se negocia verdad.

-Nosotros los adultos metemos a todos los nifios en la misma esfera y nos cuesta mucho la
individualidad , a veces se presenta una no tolerancia a la frustracion entonces muchas
veces no toleramos el miedo , el enojo .No comprendemos que el nifio estad en un ambiente
extrafio para el en donde él esta pensando que le estan haciendo cosas para dafiarlo porque
le duelen él no tiene porque la enfermedad es la que lo puede dafiar més, es normal que le
duela que lo puncen 20 veces, esta en una cama que no es la suya , en cuarto con personas
extrafias, come una comida que no es la que come en su casa , la familia no esta con ellos ,
su mama siempre esta con ellos porque algo esta pasando, no tiene sus juguetes o cobija
esta conociendo 20 personas en un dia.

-Y todo este proceso queremos que se adapten en 3 dias y todo mundo habla porque una
mama no esta bien y se pone a llorar, pues obvio no estan bien y no va estar bien en un
largo tiempo porque va costar acostumbrarse.

¢Qué estrategias se implementan cominmente para ayudarles con el afrontamiento y la
adaptacion a la situacion?

-Cuando hay procedimientos siempre se les saca sangre bastante entonces utilizo técnicas
no farmacologicas para el dolor como la hipnosis, trabajo mucho las emociones la
autorregulacion de las emociones, trabajo con cuentos, tengo los mufiecos de intensamente,
con el libro el monstruo de colores. Cuando esta la caida de cabello si es un chico le digo
gue como nos podemos hacer sentir mejor entonces le compro para hacer binchas y para
que ellas mismas puedan hacer lo que se ponen en la cabeza, con amputaciones una
compariera los pone a hacer una carta de despedida para el miembro, dibujos materiales de

artes.
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La psicologia nos ensefia que debe ser estructurada, pero en esto tenes que ser muy creativo
y cero psicoldgicas bueno que uno piensa que no son psicolégicas.

¢Cudles son las reacciones mas comunes que se presentan ante la hospitalizacion en los
infantes?

-Gritos, llantos, pataletas, enojada con los adolescentes es muy introspectivo, el miedo, asi
como hay nifio que se adaptan mas facil y otros que nos ponen retos.

Hay que tener cuidado con las ganancias secundarias en los diagndsticos, porque la familia
y comunidad se desbordan por darle juguetes comprarle cosas llenarlos de cosas materiales.
El diagndstico es perder entonces sustituimos las perdidas con cosas materiales en esto y el
pobrecita. Siempre le digo a los papéas yo decido si esto me viene a sumar o restar porque la
situacion no la podemos cambiar, pero yo decido como la enfrento y eso me pertenece a mi
y al nifio.

Al ser menores de edad los padres son los que toman las decisiones, pero ;En qué medida
los nifios son participes de las decisiones de su enfermedad?

Cuando es con tratamiento no, ni los papas deciden ni nadie tiene derecho a opinar asi de
cruel Gnicamente cuando el diagndstico es un glioma de tallo cerebral y no tiene
tratamiento curativo en ningun lugar del mundo hay 0 casos curados entonces el
tratamiento les da como una luna de miel porque se le aplica la radio la mayoria de los
sintomas desaparecen, se va el efecto de la radio y vuelven todos los sintomas no se
pueden aplicar otra vez entonces se les da a los papas la posibilidad de que no lo hagan.

En cuidados paliativo si se utiliza el cddigo blanco, que se toma en cuenta los papas y el
nifio en el cual la toma de decisiones de ellos. En tratamiento si he visto que les preguntan
en que bracito se le saca la sangre o tratamiento en pastilla, jarabe o inyectado los chiquitos

dicen tomado entonces si los complacen o en los horarios de las tomas.
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¢Cuéles son las primeras reacciones de la familia ante el diagnostico de sus hijos?
-Llanto, ira, culpa, hay algunos que hasta se desmayan.

¢Qué considera que deberia tener un protocolo este protocolo? ¢Existe algin protocolo de
intervencion psicoldgica para mejorar la adaptacion del paciente infantil a su enfermedad?
Si ya existe que le falta a ese protocolo.

Tomar en cuenta toda la parte de los derechos de los nifios, que nosotros como parte
de legislacion tenemos y ahorita no se toma en cuenta o no se hace. Validarlos como
sujetos de derecho. Para mejorar no, de hecho, cambiaria la palabra mejorar porque le
procesos de adaptacidn no esta bien ni esta mal es el que tenemos yo pondria herramientas
que facilitan la atencion por ejemplo porque hay muchas que se puedan utilizar, que se dé
una buena intencion al inicio y que el nifio se sienta contenido y la explicacion se dé
acorde.

Como es un protocolo, estructurar cada parte ejemplo en el diagnostico hacer esto,

esto y esto y asi con cada etapa.
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Entrevista #2

¢Considera usted importante explicarles a los nifios la enfermedad que tienen? Si su
respuesta es si ¢Por qué y en qué momento del proceso?

-Si por supuesto, se les dice le nombre, cual es la enfermedad, cuéles son los sintomas esto
se hace apenas el nifio tiene un diagnostico lo mas prudente es explicarle que es lo que
tiene y que es lo que le va a ocurrir en el primer momento y de la manera mas clara posible
uno les explica yo he trabajado con medico paliativitas por eso siempre se les hace.

¢Cuél es el o los profesionales involucrados en informar el diagnostico a los padres? ¢ Esta
informacion se da solo a los padres o el nifio esta presente?

-Bueno depende del doctor hay unos que los separa y hay otros que deciden hacerlo juntos.
Ahora las preguntas y todo esto se le evacua al papa porque especialmente cancer
generalmente sindnimo de muerte, pero no es sindbnimo de muerte entonces eso se les
explica.

¢Cree usted que es importante una intervencion integral en este tipo de casos?

Si siempre debe ser multidisciplinario e integral, el psic6logo para mi siempre debe de estar
en el momento del diagndstico, en las visitas porque uno no sabe cOmo van reaccionar
porque uno evalla el lenguaje no verbal.

Segun su criterio (Como seria la atencion integral y multidisciplinar de los nifios con
cancer y cuales profesionales deben obligatoriamente estar dentro del equipo de trabajo?
Los médicos pueden que sean muy brutales para decir las cosas, por ejemplo, cuando hay
una amputacion ellos llegan y solo hablan de eso sin una explicacién previa creo que los

médicos hay que sensibilizarlos en algin momento para que den el diagndstico.
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Y en profesionales esenciales psicéloga, el médico y algunos casos trabajadora social,
bueno dependiendo del proceso porque va a ver momentos en los cuales va estar la
enfermera nutricién. Por lo cual si se requiere de una intensién multidisciplinaria que va
desde terapia fisica, nutricionista, trabajadora social, médicos especialistas y psic6logos.
¢Es el proceso de dar la noticia a los padres Gnicamente informativo o se cuenta con alguna
sesion especifica para abordar el tema?

-Por supuesto que se hace una sesion explicativa a veces se trabaja solamente con la mama,
vamos a ver esta la parte emocional de la mama4, luego se trae a el nifio y lo que se le dice
es ¢Usted sabe que es lo que tiene? 'y él dice si se le pide que explique qué es lo que
entiende como lo formaron, muchas veces el nifio explica mejor y los papéas son los que
reaccionan mal, después entro yo a trabajar y en lo emocional y vos ;Como te has sentido?
Y la parte del dolor y todo esto. Si el doctor siente que los papas estdn muy quebrados los
separamos y yo le doy intervencion a los papas, intervencion en crisis.

En el proceso ¢Hay alguna evaluacion donde se determinen las principales estrategias de
afrontamiento de los nifios y padres?

Vieras que casi que depende del doctor y el departamento que lo esté manejando por
ejemplo esto lo hice yo en paliativos y en dolor, pero, cada departamento es diferente.

¢ Cudles técnicas terapéuticas se utilizan comunmente para abordar el miedo y la ansiedad
que pueden experimentar los nifios producto de la enfermedad?

Bueno especificamente yo, porque yo que se les hace mucha terapia racional conductual
mucha TREC y también se les hace arte terapia y yo en especifico utilizo hipnosis clinica
ese es mi abordaje para manejar ansiedad, miedo, dolor, depresion y tal vez cuando estan

desmotivados baja autoestima cuando tiene otros problemas de atencion.
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Durante el tratamiento médico ¢Cuales pueden ser algunas estrategias de intervencion
especificas que se utilizan en los nifios con cancer?

Digamos en pulsiones curaciones y ese tipo de procedimientos yo utilizo hipnosis y
después terapia conversacional que es hablar con ellos, pero como lo que yo hago es terapia
ericksoniana que es hipnosis despierta es como estar en terapia estan hablando conmigo,
pero estan entrase hipnético es una conversacion que hago yo, los otros psicologos tienen
otras estrategias de intervencion.

En los diversos tipos del tratamiento en el cAncer como lo son la quimioterapia y la cirugia
¢Se les explica a los nifios como serd el procedimiento y los efectos secundarios? Digase
perdida de cabello, o alguna extremidad u 6rgano, vomitos, mareos, etc.

Todo lo que es cuestiones fisicas las explica el doctor, vieras que nunca he visto a un
chiquito que haga crisis por eso, si por procedimientos que pueden ser doloroso y los
considero mas preocupados por el dolor que es lo que yo trabajo, entonces se les explica la
diferencia entre dolor y sufrimiento etc. Pero por yo nunca los he visto preocupados por la
pérdida de cabello y eso, sabes por lo que, si los he visto preocupados por los papas, la
preocupacion de los nifios ahora que va hacer mi mamay como me va cuidar esa es la
preocupacion de ellos.

Cuando uno trabaja en el area paliativa lo que uno intenta decirles es que todo va estar bien,
agradecele a tus papas y a los papés se les dice que les digan a los hijos que ellos van a
estas bien porque no se mueren por eso.

¢Qué clase de tratamientos integrales se implementan cuando se diagnostica un menor con
cancer?

Se hacen juntas medicas en las cuales le explican al psicélogo las patologias médicas y la

evolucion que estas pueden tener, entonces yo lo que hago es la contencion que se presenta
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con la hipnosis que es lo que yo manejo y se aborda en cuatri sesiones y se hace una
intervencion familiar, el proceso méas detallado lo hace otro colega porque el proceso si lo
dividen por éreas.

Durante la enfermedad y tratamiento ¢Cuéales podrian ser algunos factores de riesgo que
dificultan la adaptacion del menor

La reaccion de los papas, los miedos des los papas porque muchos estan el proceso de
negacion. Para mi la familia es muy importante porque muchas veces vemos que 1o mismo
nifios se enferman aln mas para mantener a la familia de alguna forma o se agravan o no se
mejoran. La intervencion siempre tiene que ser en familia no puede ser solo con el nifio.

¢ Qué estrategias se implementan cominmente para ayudarles con el afrontamiento y la
adaptacion a la situacion?

Como yo soy voluntaria puedo intervenir en diferentes situaciones, cuando vemos a una
mama mal por ejemplo yo paso a lamama y le hago una hipnosis y la mama Ilora conmigo
y se expresa mucho conmigo porque no soy de la institucion, pero todo lo que ya manejo es
mediante la hipnosis que es para que hagan mucha catarsis. Es muy importante saber que el
hospital brinda algunos beneficios como de: transporte, comida, hay grupos de apoyo etc.
Muchas mamas se vuelven adictas a esto hay que tener un ojo clinico para saber que mama
realmente necesita y que mama esta utilizando los recursos que da el hospital es super
delicado.

¢Cuéles son las reacciones mas comunes que se presentan ante la hospitalizacion en los
infantes?

Mucho miedo, insomnio es que esta el antes, el durante y el después. El antes tienen como

que mucha incertidumbre y va a depender mucho de el apoyo de la familia, depende como
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ellos reaccionen a asi lo van hacer los nifios, si el nifio esta tranquilo es porque el ambiente
es de mucha contencion que saben que los papas van a quedarse.

Hay nifios que tienen panico a los procedimientos y tratamientos y todo el asunto , esté el
durante que uno va los visita es tan variable porque depende de la estructura de cada nifio
también el tipo de contencion familiar hay unos que estdn como si nada pero hay otros que
estan horrorizados y otros que salen es como si hubieran tenido una mega pesadilla y lo
recuerdan super mal entonces no importan que pasen dos o tres afios de la quimio igual
solo te hablan de eso, como hay otros como si nada.

Al ser menores de edad los padres son los que toman las decisiones, pero ¢En qué medida
los nifios son participes de las decisiones de su enfermedad?

Ellos tienen que tomar, medicamentos y los tiramientos entonces uno lo que hace es
convencerlos utilizando una conversacion en el cual ellos entienda que el tratamiento es por
el bien de ellos entre las opciones es hacerlo o hacerlo, pero esto para que ellos sientan que
pueden escoger pero para mi es importante informarles, es esa diciplina positiva es como
ejemplo el miércoles tienes quimio con cual pijama quieres ir con la de batman o las
pantuflas o la capa de Superman ¢Entiendes el juego? Informarle para que él sepa porque
y que las alternativas que uno le dé siempre terminen en si, de igual forma uno les pregunta
como si se han tomado los medicamentos como se ha sentido porque €l es el que lleva el
proceso de su enfermedad el que necesitas.
¢Cuéles son las primeras reacciones de la familia ante el diagnostico de sus hijos?
Usualmente se hace intervenciones en crisis, pero se presenta mucha tristeza, negacion,

enojo.
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¢Qué considera que deberia tener un protocolo este protocolo? ¢Existe algn protocolo de
intervencion psicologica para mejorar la adaptacion del paciente infantil a su enfermedad?
Si ya existe que le falta a ese protocolo.

Primero tiene que iniciar con una recomendacion, siempre que se trabaje el diagnostico
tiene que estar el doctor con el psicélogo verdad quien tiene que hablar del diagndstico es el
doctor y quien tiene que preguntar después es psicologo ,Cémo te sentis? ;Qué piensas?
¢Como crees que va a ser la quimio o la radio? Quiero que me expliques que sentis en el
cuerpo porque yo siempre digo que las emociones primero se sienten el cuerpo atreves de
sensaciones si tu cuerpo hablara de que es lo que diria muy importan la figura humana y me
explique desde la figura humana que es lo que le duele es una técnica muy proyectiva, pero

es muy catartico ademas las recojo del arte terapia.
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Entrevista #3

¢Considera usted importante explicarles a los nifios la enfermedad que tienen? Si su
respuesta es si ¢Por qué y en qué momento del proceso?

Totalmente, claramente eso va depender de la edad del nifio, de la parte emocional del nifio
tampoco vamos a explicar un diagnostico con lujos de detalle porque tal vez no lo va
atender porque eso depende de la edad que tenga, pero si es importante hablarle siempre
con la verdad del diagndstico del tratamiento ya que le va experimentar las etapas de un
proceso oncolodgico y va a decir ;Qué es esto? Porque no se les estd hablando con la verdad
y él es el que esta pasando el proceso como tal y es de los errores mas comunes que ocurren
en un proceso oncologico como estar escondiendo diagnosticos, escondiendo la verdad no
solo cuando el nifio pasa el proceso sino también el adulto el papa o la maméa que estan
pasando por este proceso tienden a excluirlos.

Y se debe de brindar por etapas desde el diagnostico, la edad te lo reitero es muy
importante porque un nifio de dos o tres afios no va a comprender mucho lo que es un
diagnostico de cancer, se trabaja mucho con terapia de juego para que ellos puedan
entender un poquito mas el diagnostico cuales son los efectos secundarios por los cuales
ellos van a estar en el proceso como tal.

¢Cudl es el o los profesionales involucrados en informar el diagnostico a los padres? ¢ Esta
informacion se da solo a los padres o el nifio esta presente?

Depende de la institucién también porque cuando hablamos de nifios es un poco mas
complicado hablar con un adulto de un proceso oncologico conlleva muchas cosas, pero se
supone que debe de ir un acompafiamiento de la parte psicoldgica siempre, pero en las

instituciones publicas no es un acompafiamiento como muy recurrente que puede ser como
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de una o dos veces y listo entonces si puede fallar un poquito el ambito emocional en estos
casos.
¢Cree usted que es importante una intervencion integral en este tipo de casos?

Claro, es algo que tiene que estar en todo proceso no solo de nifios sino a nivel general el
acompafiamiento psicoldgico es importantisimo cuando hablamos de un proceso
oncoldgico.

Segun su criterio ¢,Como seria la atencién integral y multidisciplinar de los nifios con
cancer y cuales profesionales deben obligatoriamente estar dentro del equipo de trabajo?
Te voy hablar de la intervencion multidisciplinaria que hacemos aca en la fundacion que
nos encargamos de los procesos oncoldgicos, entonces obviamente el oncélogo, psicologia,
fisioterapia, nutricion que es como el equipo que debe tener como minimo una persona que
esté pasando por cualquier tipo de cancer.
¢En el proceso de dar la noticia a los padres es Gnicamente informativo o se cuenta con
alguna sesion especifica para abordar el tema?

Cuando hablamos de sesiones psicoldgicas oncoldgicas es una mezcla de ambas, se hacen
sesiones de un proceso terapéutico como tal y sesiones informativas ya que son de los
errores mas comunes que el paciente o el familiar no esta consciente de que es lo que
conlleva un proceso oncologico, como cuales van hacer los comportamientos que una
persona que lleva estos tratamientos pueda tener.

Entonces la sesion se hace de psicoeducacion mas la psicoterapéutica como tal.

En el proceso ¢Hay alguna evaluacion donde se determinen las principales estrategias de
afrontamiento de los nifios y padres?

Bueno no se puede trabajar solo que el paciente sino también con el nicleo familiar porque

nada hacemos con que el paciente este bien y lo esté llevando de una manera mas llevadera,
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mientras que el resto de la familia no esté bien emocionalmente para afrontar el proceso
entonces es un conjunto de ambos de paciente y familiares que este en ese momento y si se
hacen una serie de protocolos, pruebas , mas que todo para el expediente de lo que es
ansiedad, lo que es depresion cosas mas comunes o los trastornos mas comunes que
Ilevamos de un proceso oncolégicos es como lo que mas se da.

¢ Cuéles técnicas terapéuticas se utilizan cominmente para abordar el miedo y la ansiedad
que pueden experimentar los nifios producto de la enfermedad?

Eso ni yo ni nadie te podriamos decir algo puntual porque cada caso es individual y si bien
la ansiedad y la depresion es lo méas caracteristicos de los pacientes eso depende de las
herramientas con las que la persona cuente. Cuando hablamos de ansiedad respiracion,
relajacion, sin embargo, puede que a una persona le funcione a como otra que ni la
relajacion ni la respiracion le va funcionar en estos casos entonces si depende de cada
persona.

La parte de nutricién también es muy importante, revisar que estamos bien en todo sentido,
abordar el tema del suefio que se ve afectado en estos casos el suefio interrumpido o
insomnio este tipo de situaciones cada aspecto de la ansiedad se va a manejar dependiendo
de la persona.

En los diversos tipos del tratamiento en el cancer como lo son la quimioterapia y la cirugia
¢Se les explica a los nifios como seréd el procedimiento y los efectos secundarios? Como
perdida de cabello, o alguna extremidad u 6rgano, vomitos, mareos, etc.

Se trabaja mas con el enfoque cognitivo conductual, porque lo que mas se presenta es el
miedo a los tratamientos ya una vez pasado la fase del diagnéstico, pasamos a la fase de
ahora que hacemos que me va suceder con el tratamiento por lo cual se trabaja con lo

cognitivo conductual, se trabaja el enfrentamiento del miedo, el miedo va estar con o sin
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terapia y eso hay que éntrelo muy bien. No es como que van a venir ay se les va a quitar el
miedo, pero si ayuda bastante a disminuir.

Se explica los efectos secundarios cunado ya esté en el proceso porque si uno les menciona
los efectos secundarios estos se ponen predispuestos a que se les van a presentar todos esos
efectos, no todos reaccionan de la misma manera cada individuo es diferente entonces
cuando ya ellos estan en el proceso si podemos ayudarlos con los efectos que estan
experimentando, pero antes no porque no sabemos como van reaccionar si explican los
efectos secundarios en general como: el cansancio , la fatiga emocional. cuanto va durar en
la quimio que van a sentir frio en ese momento se les dice que lleven una cobijita o un libro
algo para distraerse en ese momento.

¢Qué clase de tratamientos integrales se implementan cuando se diagnostica un chico con
cancer?

Tratamiento como tal no, pero si como ciertas sugerencias digamos aca en la fundacion
tenemos voluntarios hospitalarios entonces ellos pueden llevarlos a conocer como es la sala
de quimioterapia, para que el miedo se gradual primero se lo imaginan, después se les
ensefa el lugar, luego van a la quimio esto para disminuir el miedo.

Durante la enfermedad y tratamiento ¢Cuéales podrian ser algunos factores de riesgo que
dificultan la adaptacion del menor

Escuchar testimonios de otras personas, buscar informacion en internet y encuentran
informacidn del proceso oncoldgico que puede ser falso como que ciertos alimentos o
batidos me ayudan en el proceso es mas que todo en informacion.

Y claro la informacion que tengan los padres afecta los nifios porque depende mucho del
conocimiento que los padres tengan y hay que tener mucho cuidado con la informacion que

se les brindan.
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Miedo, incertidumbre, ansiedad, no una depresién como tales peros si varios criterios de
esta, mucha frustracion no todos pasan por esto hay muchos que estan como si nada y pues
a esto hay que ponerle cuidado porque estan poniendo como una barrera en el proceso.

Al ser menores de edad los padres son los que toman las decisiones, pero ¢En qué medida
los nifios son participes de las decisiones de su enfermedad?

No, porque no estan capacitados mentalmente para comprender algo de tal magnitud como
la parte oncoldgica ahi tal vez si se podria tomar en cuenta a un adolescente para las
decisiones, los de afuera lo vemos de una manera distinta a ellos definitivamente para bien
o para mal son los papas que deben tomar las decisiones y estar bien emocionalmente,
buscar la informacion adecuada para que el proceso de su hijo sea mas llevadero.

¢Cudles son las primeras reacciones de la familia ante el diagnostico de sus hijos?

Un duelo total y se habla mucho en proceso oncolégico y no de un duelo cuando perdemos
un ser querido, sino que es una perdida significativa de cualquier &ambito. Cuando hablamos
de un proceso oncoldgico ya se los familiares, cuidadores y el paciente como tal pasa por
todas las etapas del duelo, bueno pueden que pasen por todas o puede que pasen por dos y
no en el mismo orden.

Pero por lo general pasan por una negacion que es como un shock cuando se da el
diagnostico al nifio o a el familiar, también esta la ira, que depresion , hasta llegar a una
aceptacion pero se pasa por todas las etapas hasta la de regateo y en pacientes pequefiitos
se da mucho lo que es el regateo con el familiar que es como la tercera etapa del duelo
oncologico que es cuando dicen ¢Por qué no a mi que soy grande? ¢Por que a mi hijo que
es pequefio y vulnerable? Esto si se presenta mucho en procesos oncoldgicos pediatricos

infantiles.
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¢Qué considera que deberia tener un protocolo este protocolo? ¢Existe algin protocolo de
intervencion psicologica para mejorar la adaptacion del paciente infantil a su enfermedad?
Si ya existe que le falta a ese protocolo.

Cuando se habla de un protocolo para menores es mas complejo porque no solo se trabaja
con los nifios, sino que también con los padres, también debe incluir las edades de los nifios
para que sea toda poblacién en general y dividir por las caracteristicas del cancer.

En la Fundacion hicimos uno, pero dirigido a los padres, pero no conozco alguno para

nifios especificamente no o no he leido de eso.
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Entrevista#4

Psicologia, trabajo social, pediatras, pediatras oncélogos. Que también brindan
soporte
¢Considera usted importante explicarles a los nifios la enfermedad que tienen? Si su
respuesta es si ¢Por qué y en qué momento del proceso?
Por supuesto obvio y se hace desde el diagnostico. Te lo propongo asi deben de existir
muchos protocolos por parte medica tiene una estructura para brindar soporte en temas de
investigacion, diagnostico, pero en la parte psicoemocional se torna muy importante
explicarle al nifio su proceso inclusive desde los examenes que se hacen son rudos, fuertes a
mi me han realizado algunos de esos examenes y las biopsias yo no sé las deseo a nadie.
El nifio es el que maés sufre si bien uno puede ver a los padres sufriendo y llorando y
acompafiando a su hijo pero el nifio es el que sufre porque es el cuerpo de ellos, uno sabe
que es lo que esta pasando aunque no sabe directamente que esta pasando, pero sabes que
algo no anda bien entonces el nifio necesita saber qué es lo que le esta sucediendo, que es lo
que tiene y que es lo que le va a pasar.
El tema del tratamiento por dicha en este pais el 90% de nifios se salvan, los tratamientos
son fuertes hospitalizaciones, las famosas quimio, radio, cirugias y eso quien lo sufre el
nifio quien lo va a pasar es el nifio, quien lo sufre es el nifio.
El nifio pregunta ¢Por qué yo voy al hospital? Hay que ir explicando de acuerdo a la edad
uno va trabajando con ellos, llevando una pauta que el mismo nifio va llevando es como
aprender a leer todo el lenguaje que el nifio va manifestando para poderles explicar que es
lo que va sucediendo
Recuerdo el caso de un nifio de 10 afios que tenian que sacarle medula y eso duele mucho,

entonces yo me le acercd y le digo fulanito hola porque ya lo conocia, lo lleve a caminar a
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todo el hospital nos quedamos viendo en una ventana y conversando tratando de
convencer al nifio de que se hiciera su medula, porque el examen es feo y te lo hacen en
vivo y todo color y ves esa semejante aguja y que no se puede mover y mas susto le da uno.
Explicarle mira yo también he pasado por esto como que al chico le cambia la vida y al
final me dice, pero usted va conmigo, el papa, él y yo en el examen es parte es muy
importante poder hacer empatia con el nifio es muy importante explicarle que es lo que va
pasar inclusive cuan importante es ese tratamiento o el examen validar los sentimientos del
nifio para que se sienta protegido y amparado.

La comunicacién es super importante de acuerdo a lo que el nifio va preguntando.

¢Cudl es el o los profesionales involucrados en informar el diagnostico a los padres? ¢ Esta
informacion se da solo a los padres o el nifio esta presente?

Bueno vea, depende mucho generalmente el ideal que se usaba en el de nifios se hace: los
padres, el médico, el psicélogo y el nifio generalmente es asi, si el nifio por alguna razén ya
esta hospitalizado por alguna razon se hacen los papas , el médico , el psicologo. El
profesional en psicologia acompafia mas a los padres y luego al nifio porque el psicologo lo
puede comunicar de una manera diferente a como el medico lo pueda manifestar, el medico
da la informacion el trabajo de psicologia es brindarles un poco de apertura con el nifio y
explicarles.

Se puede presentar la conspiracion de silencio, en la cual los padres quieren proteger a los
nifios de esa mal rato verdad, pero al final de cuentas es el nifio que sufre, el que va estar
hospitalizado, el que va a vomitar, al que se le va a caer el pelo entonces él va tener todas
esas preguntas la familia debe de tener informacion para que sean una buena red apoyo en

estos casos.
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En los nifios preferiblemente se pide un poco mas el acompafiamiento de psicologia por eso
te decia que ALCCI brinda como este apoyo.

¢Cree usted que es importante una intervencion integral en este tipo de casos?

Claro inclusive te puedo decir, se trabaja mucho de la parte de trabajo social verdad son
profesiones que ayudan para poder ir sobrellevando todo el proceso de diagnostico y lo que
sigue por ejemplo que los papas se puedan trasladar a San José sino son de la zona, si hay
mas nifos en la familia se aborda al nifio como también la parte familiar. Te comento la
parte de psicologia, de trabajo social y la parte medica pienso que esos tres pilares.

Segun su criterio ,Como seria la atencién integral y multidisciplinar de los nifios con
cancer y cuales profesionales deben obligatoriamente estar dentro del equipo de trabajo?
Lo bésico médicos, psicdlogos, trabajadores sociales, nutricion expertos en el area
oncoldgica porque aqui ya cambia la perspectiva porque los alimento que a mi me hacen
bien a mi cuando, durante y después de la quimio por ejemplo ¢Por qué? Porque yo en el
area psicoldgica sé que hay factores emocionales que se pueden dar en la formacion del
proceso de la enfermedad, un profesional en nutricion puede ensefiarles a los papas al
abordaje en case que comidita se le puede hacer a el nifio mientras esta en tratamiento o
después, el trabajo social nos aterriza un montén de cosas.

¢En el proceso de dar la noticia a los padres es Unicamente informativo o se cuenta con
alguna sesion especifica para abordar el tema?

Para brindar un diagnostico si se pasa por muchas etapas, cuando un medico en un EBAIS
detecta que el nifio tiene bajo peso, vomita, tiene temperatura esas sefiales importantes en
los nifios entonces hace la referencia o por lo bueno puede hacer los analisis de sangre y ver
que algo no esta bien y hace la referencia a el de nifios ahi ya vamos con méas examenes,

entrevistas y otras cosas en el momento que ya se tenga el diagnostico .Bueno si te mandan
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a un oncélogo pediatra uno supone que probablemente exista un cancer ,entonces yo creo
que como papas todos los sustos y los miedos y esperanzas ahi se siguen porque a ellos se
les habla de la posibilidad del cancer y ellos tienen que saber el nombre y apellido del
cancer Yy los tratamientos si tiene cirugia como que la informacion se va dando de a
poquitos conforme al proceso avanza porque ya vamos preparandonos un poco.

El momento en el que se tenga el diagnostico se habla de nombre y apellido del tumor
donde esta ubicado, que se tiene que hacer, para conocer qué tipo de tratamiento cuales son
secuelas si existe la posibilidad de una cirugia y las complicaciones que estas pueden tener
y tengan la apertura para que los padres pueden expresarse por supuesto es mucha
informacion.

Se le dé mas seguimiento para medir los avances de los padres van dando entonces para
poder respetar y ver como avanzamos y agendamos las citas para los padres para poder
abordar esos temas y se les va orientando y parte de psicologia orientar a los papas que
necesitan incluso la informaciéon y como la van a manejar y como la van a transmitir y
explicar un poco mas y esa es la parte de la psicooncologia que ya trabajamos en la parte
centrada de que son tumores como se desenvuelven y todo eso trabajandolo de lado
emocion.

En el proceso ¢Hay alguna evaluacion donde se determinen las principales estrategias de
afrontamiento de los nifios y padres?

Es como atajar goles desde la parte emocional, si te digo cémo reaccionan los padres y
como reacciones y uno puede ver como caracteristicas comunes, pero evaluacion en si no.
Pero si se presentan reacciones comunes por €so uno puede saber como son los padres a
como hay otros que no reaccionan y uno dice que paso aqui. Habré otros que reaccionan

con enojo, negacion. También sucede cuando el medico brinda la informacion y los padres
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no lo entiende me acuerdo de un caso que el medico les dijo el diagnostico y lo papéas se
quedaba viendo entre ellos entonces si hay que tomar en cuenta la escolaridad de los
padres, porque el conocimiento de ellos es limitado papas claro el medico todo inspirado
pero los padres no entienden nada de lo que estaba diciendo como si le hablaran en chino,
entonces eso es lo que nosotros intervinimos porque nosotros tenemos que hacer mucha
observacion para nosotros podamos traducir lo que dice el médico .

Cundo el medico sale uno le decia a ver papas sé que el medico hablo un monton de cosas y
yo como que no entendi ¢Qué entendieron ustedes? Hay no vieras que estoy tan feliz

porque €l lo que tiene es un tumor y no tiene cancer.

Ves entonces no sé cOmo van racionar y va depender de la parte educativa, entonces la
gente que conoce es porgue tienen a familiares con cancer, han ido a congresos o porque
escucho a alguien, pero hay unos que no tienen vinculacién con el cancer esa es la parte en
la que yo digo més que evaluarlos sino generar las estrategias de intervencion con este tipo
de poblacion como podemos intervenir y con estos papas que algunos si conocen y otros
que no conocen las poblaciones son muy diversas entonces es muy dificil que usted pueda
evaluar.

Pero si es muy importante entrevistar a esos padres para poder ir contextualizando como
ellos pueden reaccionar entonces usted ya podria preparar algo.

¢ Cuéles técnicas terapéuticas se utilizan cominmente para abordar el miedo y la ansiedad
que pueden experimentar los nifios producto de la enfermedad?

Mira hay un monton de cosas, pero hay que organizarse, digamos en el de nifios se hacian
folletos que hacian para el grupo de charlas, las sefioras inclusive las mamas o ex pacientes

que se incorporan a dar las charlas a las escuelas de los nifios para sensibilizar. Pero
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explicares que es lo que pasa, baja mucho la ansiedad no hay duda que la comunicacion es
importante.

Con los nifios hay que uno ser muy creativo, habia como libritos de colorear que cuentan
como una historia quienes son las plaquetas, inclusive habia mufiequitos por decirlo asi,
¢Qué es una plaqueta?, que es un glébulo rojo o blanco, que es la quimio y este tipo de
cosas ayuda mucho a los nifios a manejarse en ese ambiente. Trabajar psicoprofilaxis para
esa cirugia inclusive con chiquillos un poco mas grandes, se trabaja la amputacion tengo
que trabajar la profilaxis yo por parte de psicologia tengo que trabajar la parte emocional
para reducir la ansiedad, inclusive se le hace un funeral al miembro mucho desde la parte
simbolica, porque eso nos ayuda a empoderarnos y decir no tengo la pierna, pero voy a
seguir ese tipo de cosas se trabaja.
¢Qué clase de tratamientos integrales se implementan cuando se diagnostica un chico con
cancer?

Tal vez a nivel de internet uno puede encontrar diferentes cositas e ir trabajando con el nifio
cuando estan internados se hace intervencion brindando toda la informacion que necesiten,
porque estan hospitalizados donde hay 10 12 camas se cuentan y se dicen y si no llora todos
lloran. Se trabaja mucho la parte individual porque lo mio no es lo mismo a lo tuyo, aunque
sea lo mismo es diferente porque son cuerpos diferentes se hace con mucha guia y con
mucho seguimiento verdad y ya te digo siendo muy creativos enfocandonos desde un parte
educativo del nifio enfocandonos en los papas verdad se trabaja con los nifios, pero los
papas de oyentes también para que también conozcan los procedimientos a seguir y que es
lo que va a pasar.

Se trabaja mucho los espacios recreativos, en su momento se trabajé que no solo el

profesional de psicologia fuera a dar ese acompafiamiento sino que hay personas alrededor
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que también pueden ser esos voluntario, no las damas voluntarias porgue ellas no juegan
pero yo recuerdo que nosotros creamos un grupo de ex pacientes inclusive se encontraba
Daniel Arce que es el de proyecto Daniel lo metimos para que hiciera pelota también para
que se despejara de su cancer en el comité de expacientes que lo que haciamos era
turnarnos para brindar soporte emocional recreativo a los nifios .

Cundo un nifio cumplia afios le llevabamos un queque, decorabamos la camay se les lleva
un par de regalitos como se podia, esto asi que ese rato de estar hospitalizado fuera como
diferente y cada uno iba saludar al nifio, entonces era ese rato agradable en el medio de la
enfermedad tenia ratitos de agrado porque eso también dispone mucho que tu cuerpo se
siente bien.

En los diversos tipos del tratamiento en el cAncer como lo son la quimioterapia y la cirugia
¢Se les explica a los nifios como seré el procedimiento y los efectos secundarios? Como
perdida de cabello, o alguna extremidad u 6rgano, vomitos, mareos, etc.

La intervencion es como de seguimiento, también se brinda mucho la psicoprofilaxis que
antes que uno va trabajando y ellos van preguntando y respondiendo todas las preguntas.
Muchas veces si existe la posibilidad se lleva a que los nifios conozcan al cirujano y porque
tenes que vestirte de verde, generalmente los médicos estan un poco mas humanizados en
esa parte y entonces no va ser algo desconocido le explica un poco uno como profesional
puede acompanarlos en ese tipo de cosas generalmente lo que se trabaja con ese
seguimiento.

¢Qué es la quimio? ¢ Qué es lo que va a pasar? ;Cémo funciona la quimio? ;Coémo vas a
reaccionar? También se trabajan los micro duelos que trabajamos.

¢Considera importante una intervencion psicologica para el tratamiento de los nifios con

cancer?
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Desde los 3 afios en adelante uno puede ir trabajando con el nifio. Como lo hace uno con
cuentos, metaforas, ese tipo de cosas para que el nifio vaya comprendiendo que eso que
sucede all es algo que me esta pasando me esté pasando a mi y que es lo que sigue porque
€s0 es muy importante.

Durante la enfermedad y tratamiento ¢Cudles podrian ser algunos factores de riesgo que
dificultan la adaptacion del menor

Uno de los principales es la negacion de los padres o la negatividad de estos , porque hay
una negacién adaptativa que es como ¢Esto no me estd pasando? ;Como es posible? Y esta
la adaptacion desadaptativa que es esto no es cierto me llevo a mi hijo a otro hospital
porque solo es una gripe véalo el sigue caminando, pero ve el esfuerzo que hace, vea que
no come esos son dos factores importantes.

Otro creo que es la forma en la que se oriente las malas noticias, el tipo de comunicacion o
como se da esa comunicacion verdad la parte del lenguaje no verbal, que sino preparamos
al médico para que lo haga sino tiene esa capacidad hay que prepararlo para que haga
también esa parte porque la informacién que usted brinde también va a ayudar la
adherencia al tratamiento porque dependiendo de esto también genera una repulsién
inclusive por parte del nifio, tiene que ser muy empaticos el medico con el nifios porque es
el que va estar con el nifio uno no es tan amenazante porque nuestra carrera es de
acompafiamiento pero el medico es el que pone una inyeccion la enfermera es la que toma
temperatura , es ese miedo a la bata blanca.

La alianza que se genere es muy importante porque si bien son procedimientos dolorosos
pero que los papés apoyen y que el medico también sea empético para que el procedimiento

no sea tan horrible.
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Factores de riesgo comunicacion, el feedback, culpabilidad por parte de los padres,
creencias y mitos que se puedan dar al redor del cancer, la parte catastrofica, los datos que
puedan tener acerca del cancer no es lo mismo el cancer gastrico en nifios como en adultos
verdad son cosas diferentes, la probabilidad de vida el estadio del cancer también juega un
papel importante.

Al ser menores de edad los padres son los que toman las decisiones, pero ¢En qué medida
los nifios son participes de las decisiones de su enfermedad?

Si hay pequefias decisiones que pueden tomar, digamos te digo a veces deciden si se bafian
o no. Lo dificil seria que el nifio entre en negacion al tratamiento, pero esto depende mucho
de la informacion que tiene el nifio 'y también el ambiente no es tan horrible como en el
hospital de nifios y no lo ven tan tragico tampoco les encanta, pero no es tan feo.

Ademas, hacen sus amistades, pero si pueden tomar sus decisiones en ese sentido, se
pueden hacer negociaciones para cambiar la fecha de la quimio, por alguna fiesta o paseo se
negocia bueno este dia no pero el siguiente dia tenes que venir y te vas a cuidar, entonces
no es la toma de decision sino la negociacion y que tanta flexibilidad existe para que se
puedan dar ese tipo de informacién pueda ser tan fluida.

Hay unos que deciden en cual cama quieren estar y tal otra ya ellos se empoderan de su
enfermedad que toman ese tipo de decisiones, suena muy feo, pero se vuelve como el paseo
entonces si es va como empoderandose mucho.

¢Qué considera que deberia tener un protocolo este protocolo? ¢ Existe algin protocolo de
intervencion psicoldgica para mejorar la adaptacion del paciente infantil a su enfermedad?
Si ya existe que le falta a ese protocolo.

Protocolo si hay porgue tiene que haber un lineamiento de como se debe de hacer esa

intervencion, yo pensaria tal vez hacer la revision de la actualizacion de la poblacion ¢Por
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qué? Porque los protocolos se hacen cuando nacen desde una necesidad porque esos
protocolos estan desde creo del 92 ya estamos hasta en otro siglo ademas es importante
hacer esa valoracion del tipo de poblacion que esta ahora, inclusive con profesionales de
ahora. No es lo mismo cuando usted empieza a investigar y abrir camino a cuando uno
empieza a abrir camino a cuando llegas y todo esté listo entonces usted nada mas sigue con
eso.

Me parece muy importante hacer este proceso de valoracion, ya que los nifios tienen mas
estimulacién cognitiva en ellos, conocen, saben, han visto peliculas, hasta en las fabulas
salen nifios con cancer y no sé qué , inclusive la parte de la muerte se trata mucho, entonces
si el revisar y actualizar de acuerdo a la poblacion que esta ahorita , a nivel emocional
también porque ahorita se presenta méas informacion de diversos trastornos y en estos hay
gue tomarlos en cuenta cuando se presenta un caso de cancer tengo que hacer esa
adaptabilidad de informacion y reducir la ansiedad.

Valorar también la tecnologia que tanto informacion se puede brindar, también presentar
como videos con historias en donde los nifios puedan tener esa accesibilidad y
conocimiento.

Actualizar cada 10 afios, actualizar informacién y buscar mucho desde la parte emocional
trabajar con ellos porgue eso es basico para la adherencia al tratamiento y reducir la

ansiedad.
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Anexo 5
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Entrevista #5

Entrevistada 5:-Te cuento un poco en 1998 las psicologas de Centroamérica estabamos
citadas bueno las que trabajamos con nifios con céncer, nos ciaron en Managua con el
doctor Jusepe Macera es un hematdlogo italiano nos llevan a conocer el hospital de la
Mascota que es horrible, pero nos llevaron a un hotel para tener una reunion y fue super
interesante porque solo como dos de nosotras tomamos la batuta y nos dijeron tiene que ir a
revisar todos los protocolos de como hacemos cada cosa.

Entrevistada 5: -Protocolo de codmo se prepara un nifio para amputacion, como le damos el
diagnostico a unos papas y el nifio o si es un adolescente, que pasa si esta en recaida, que
pasa si esta en etapa terminal como se interviene y cuales son los pasos. Yo me senté a
crear todos esos protocolos.

Entrevistada 5:-En el afio 1993 yo entro a sustituir a uno psiquiatra y claro el pensamiento
psicoldgico es muy diferente al pensamiento psiquiatrico farmacolégico, entonces me
comentaban de muchos medicamentos cuando entras al mundo de la oncologia tenes que
estudiar bastante yo tengo 10 afios fura del hospital pero yo sigo estudiando yo queria que
tuvieras la idea de que no estan inventando cosas ahorita sino que esto arranca desde 1998
que la Asociacién Hemato-Oncologica Pediatrica de Centroamérica creamos protocolos
estandarizados para todo Centroamérica y no nos sintieramos solas

Porgue hasta ese momento nos sentiamos muy solas y ellas también entonces nos reunimos
y nos pusimos a construir juntas y eso fue muy lindo no se trabaja de la nada se trabaja de
lo construimos las que iniciamos.

Con mi protocolo se uni6 uno solo, bueno el borrador por los siguientes 5 afios nos pusimos

a perfeccionar cada uno de los protocolos, hay una cosa que se llama la SIOP Sociedad



111

Internacional Oncologia Pediatrica los protocolos estan escritos por la SIOP estan escritos y
publicados.

También se limito donde Ilega mi labor y la de los otros , desde el dio cero hasta fase final
ya no intervengo pero si visito dado la cara del equipo del que tuvo al chico en la terapia
porque si no es como darlo como una patada y decirle vayase porque no se puede.
¢Considera usted importante explicarles a los nifios la enfermedad que tienen? Si su
respuesta es si ¢Por qué y en qué momento del proceso?

Obvio yo te voy a contar como lo hacia eso quedo en el protocolo, cuando entra una familia
yo voy y conozco a la familia, -Hola dofia Fabiola Coémo esta? ;Qué le paso a Fabiolita? -
Hay vieras que le hicieron unos exdmenes y el doctor que cara mas fea hizo y me mandaron
al hospital para que le hagan un examen especial a la chiquita, esa es una de las
alternativas.

La otra que es mé&s real mandan a la mama al hospital de otro hospital periférico y no
paraba de llorar y me dice el pediatra la vio ayer en el hospital y me dice mama el
hemograma salié que tiene leucemia le puso la mano en el hombro y le dijo -Mama lo
siento eso no tiene cura — Esa es la alternativa B y otras es unos que no saben nada, otros
que saben mas bien mucho y erréneo y el que te dice la mama yo creo que es que tiene
algo es la que esta ubicadita pero esta a la espera .Segun nuestro protocolo me presento
como psicéloga no soy un médico, para que sepan que pueden hablar con vos, que pueden
llorar con vos yo ya se cual medico es el que va a conversar con esa familia entonces me
retno con el médico y le doy esta informacion, porque esto es valiosisima porque en el caso
B el medico va a enfatizar que hay 80% en la cura y entonces la mama se impacta y uno le

confirmaba que era cierto lo que el medico les dic.
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El protocolo hasta le dice donde sentarse que es al lado de los papas no del médico , la
mama me agarran la mano pero ya se hace un vinculo distinto porque se ha trabajado antes
para abordar lo erréneo y aclarar todas las dudas independiente 6sea los nifios mayores de
cuatro afios les vamos a explicar con dibujos como muy simple la explicacion muy
interesante porque eso lo hacia al dia siguiente porque necesito a papas lloren, les cuenten a
todo el mundo, que tengan mas preguntas, mas dudas y ya se calmaron.

Al dia siguiente yo llego con hojas de colores a la cama del nifio y me pongo a preguntar al
nifio, yo ya me he puesto de acuerdo con los papas que ellos le van contando a partir de lo
que yo les pregunto. Los chiquillos son bandidos porque uno les pregunta y de una vez te
dicen -yo vi a mi mama llorar -ah y entonces que pensar que tengo algo serio eso con los
grandes. Con los mas pequefios se les hace una explicacion pequefia y clara con dibujos y
que hay que decirles que las medicinas son en inyecciones, en pastillas que son como esas
bolsitas que tienen los otros ahi y ya listo.

Y se me va a caer el pelo, ellos preguntan todo Fabiola no hay como mucha cosa, cuando es
un adolescente es diferente que para nosotros es de 9 afios en adelante, se habla con los
papas ellos hacen ahi la crisis en la oficina con nosotros , cuando baja un poquito la
intensidad de la crisis yo les digo papas vamos a traer a su hijo y ellos dices ;Coémo le
vamos a decir? Si claro si nosotros tuviéramos esa edad y estariamos con en el hospital nos
gustaria saber porque estamos ahi, la literatura dice que los nifios dicen que los nifios
mayores a nueve afos piensan en hospital igual muerte

Papa y mama juntos traemos a el nifio yo me quedo ahi el medico vuelve a explicar, pero de
una forma mas sencilla y los papéas van contando y a el dia siguete se hace de nuevo la
explicacion con dibujos y ellos van a ir preguntando libremente ya que los médicos hacen

visitas constantes entonces se aclaran.
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Y eso depende de cada familia porque pasa que mama nos entra en crisis entonces hay que
darle apoyo y referimos, bueno se le hace el soporte ese los pasos del diagnostico.

¢Cudl es el o los profesionales involucrados en informar el diagnostico a los padres? ¢Esta
informacidn se da solo a los padres o el nifio esta presente?

No le gusta a los papés y no le gusta al médico por ejemplo, si ya sabiamos que la familia
era muy pobre que detecta que viven en un ranchito este tipo de cosas si hablaba con la de
trabajo social pero yo justificaba para que ella estuviera quedita y callada y que nos dejara
hacer lo de siempre.

Cuando entrara en crisis la familia fijate que entonces que la crisis no es tanto por el cancer
sino por el asunto econdémico entonces de una vez lo apafiaba trabajo social y uno aprende a
preguntar y medir para detectar y ayudar con los procesos fuera de nosotros.

Segun su criterio ¢,Como seria la atencién integral y multidisciplinar de los nifios con
cancer y cuales profesionales deben obligatoriamente estar dentro del equipo de trabajo?
Cuando vos detectas algo tenes que ponerlo en el expediente y pues contactar a las personas
correctas en hemato-onco se hacen sesiones medicas que aungue se llamen sesiones
médicas para nosotros era diferente , el medico presenta un caso y todos los profesionales
que trabajamos ahi aportamos lo que ya sabemos y cada quien va tomando nota de lo que a
mi me va tocar intervenir verdad porque nosotros estamos contando ellos viven en una
chancheray eso ya la trabajadora social intervine, se menciona que el nifio esta desnutrido
pues ahi ya intervine nutricion ahi cada quien va agarrando para su saco.

Haciamos sesion médica a inicio de semana y sesion psicosocial a final de semana, en la
médica hablaba poquito y hablaban méas los médicos y los cirujanos y en la sesion
psicosocial pues hablamos mas los demas.

Ciencias de la salud, trabajadoras sociales, maestras.
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En el proceso ¢Hay alguna evaluacion donde se determinen las principales estrategias de
afrontamiento de los nifios y padres?

Yo tenia una boletita en la cual iba anotando los nombres, pero era mas que una excusa
para obtener informacion de como ellos llegaron ahi esa era parte era importantisima para
saber que decir y como intervenir aplacar la crisis y no alimentarla.

¢ Cuéles técnicas terapéuticas se utilizan comunmente para abordar el miedo y la ansiedad
que pueden experimentar los nifios producto de la enfermedad?

Usted utiliza lo que le funcione en el momento, por lo cual no le puedo decir hay que hacer
tal y tal cosa y lo que uno aprende en la u de payasada de técnicas ahi no te funciona te soy
lo més sincera después de estar 30 afios de mi vida en el cancer cada persona es un mundo.
Esa cosa idealizada de tener tal cosa asi no existe y si lo tiene asi lo tira al basurero eso no
existe vos tenes que tener un panorama amplio y simplemente lo que vas a dar es
contencion y al dar contencidn tenes que dar informacién para mi es basico brindar
informacion adecuadamente no hace cris 0 sea hace crisis pero no esas crisis que se salen
de control con pensamientos erréneos vos como psicélogo en onco no podes dejar que la
persona no se te deshorde la gente vos tenes que brindar informacion cada dia tenemos que
educar a las mamas, a cada nifio, a cada adolescentes desde como lavarse las manos , el uso
de la mascarilla tenes que ensafiar y educar con el ejemplo.

Hubo un caso que el medico estaba revisando a una nifia y dice no se palpa higado eso
esta correcto en medicina, pero cuando usted dice no palpan a la mama entonces que
entendié la mama que no tiene higado entonces la mama llego con una crisis antes de
tocarme la puerta y decirme que el médico le dijo que no tenia higado le digo, pero mama si

su hijo no tiene higado estaria muerto y le digo quien dijo eso entonces ya traia al médico y
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le decia doctor le explica a la mama que es esto , entonces se le explicaba que el higado
esta normal ese tipo de cosas no se pueden poner en un protocolo porque es inesperado
Entonces pactamos que eso no se iba a poner dejar abierto, que técnicas vas a usar las que
te dé la gana usar en ese momento en especifico, pero lo de ir a hablar con el nifio esa si
estaba protocolizada y lleve lapices de color.

En los diversos tipos del tratamiento en el cancer como lo son la quimioterapia y la cirugia
¢Se les explica a los nifios como seré el procedimiento y los efectos secundarios? Como
perdida de cabello, o alguna extremidad u 6rgano, vomitos, mareos, etc.

Cuando se trabaja amputaciones se usaba una mufieca de trapo la cual se le podia esconder
y dejar un mufién , era super facil trabajar con la mufieca porque les contaba como se sentia
que les iban a cortar la pierna, la mufieca la vestiamos con ropa de neonatos verdad con
ropa estéril y los cirujanos me daban pelota con eso entonces la mufiequita los acompafiaba
hasta sala de operaciones yo salia soplada me cambiaba y yo entraba a salas de operaciones
con el nifo.

Con los de patologia y yo nos inventamos un protocolo para entregar un nifio muerto yo
subia cuando el nifio moria para comentarles como era la familia y poder entregarlo,
cuando habia situaciones pues se las comentaba cuando hay actitudes que tenemos que
explicar bien contar toda la historia. Porque yo les decia que para tener un buen duelo hay
que tener una historia, para que yo se sepa que le ocurrié y yo no diga fue negligencia del
médico o fue mi culpa verdad de la mama o del papéa eso lo ideamos en aquellas épocas.
Para mi fue una época de oro, el doctor de ortopedia mencionaba que el entraba en crisis y
yo le decia que ¢Por qué? Si yo le apafiaba la crisis con los papés y en el quiréfano y fue
lindisimo porque él me decia cuando les iba a avisar a los papas entonces yo bajaba para

decirles que le iba amputar y de ahi me daban 15 dias para que yo trabajara con esa familia
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y ese nifio, para que ese nifio le pudiera hacer una carta de despedida a la pierna entonces
era lindisimo nosotros jugabamos con el nifio frente un espejo y el hacia como que no
tuviera un pierna haciamos un montén de cosas de proyeccion mental.

La idea era siempre bajar la ansiedad, siempre, yo a veces me quedaba en cirugia. Hay
muchos chiquillos que preguntan para donde se llevan mi pierna, entonces yo tuve que ir a
patologia preguntarles a los patdlogos para donde se lo llevaban y que hacian entonces me
decian la cortamos y la ponemos en pedacitos y analizamos el tejido yo le preguntaba ;Aja
que méas hacen con eso? A eso todo se recolecta en una cajita y luego van al cementerio
general porque hay una fosa, entonces lo nifios me decian -Yo ya tengo un pie en cielo.
Para mi la calve de todo es educar a la gente darles la informacion correcta, vea cuando un
nifio ya entra a hemato-onco ya se dan cuenta que los nifios se les va caer y es lo que
primero preguntan y siempre se habla de la probabilidad porque no se sabe cémo el cuerpo
va reaccionar y se les dice que el pelo vuelve a nacer.

Me preguntaste de los vomitos a mi me toco ver todo el cambio del famoso gravol entonces
esto no sirve para controlar esos vomitos, ni el pasil estando ahi sale el famoso zofran que
es un medicamento para el vémito de quimio las mamas hacian rifas para poder comparar
antes lo hacia el ALCCI y la farmacologia de la caja la empezd a comprar, pero paso al
paso 10 afios, glivec eran super medicamentos antieméticos que son contra el vomito.
Durante la enfermedad y tratamiento ¢ Cuéles podrian ser algunos factores de riesgo que
dificultan la adaptacion del menor?

La informacion para la adherencia al tratamiento, pero ese trabaja mas con los papas o con
los adolescentes o pacientes que recaian porque no se tomaban la pastilla por eso cuando
alguien que ve hemograma tiene que ser colmilludo porque se presenta inconsistencias

entonces yo ya me pongo a hablar con la paciente para ver qué es lo que esta pasado Y le
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explicaba y ellos ya me decian que si que no se tomaban las pastillas porque son esteroides
y €s0 me pone gorda. Entonces se coordinaba con nutri y se hablamos de eso.

Aca no es un protocolo es del psicélogo sino del equipo porque si el doctor no detecta que
el hemograma esta mal, pero eso es lo que digo siempre mantener muy informada a la
gente.

Al ser diagnosticado con cancer se presenta algun tipo de adecuacion ¢ Qué estrategias se
implementan comdnmente para ayudarles con el afrontamiento y la adaptacion a la
situacion?

Vieras que en los ratos libres las mamas yo les decia vengan y hablamos de algin tema o
alguna sacaba una pregunta y les fascinaba que hiciéramos eso yo les preguntaba ustedes
pruebas los medicamentos y ella decian que si, es importante probar lo que lo les dan a los
nifios e informar, para hacer tareas cursos.

Uno puede tener unos pasos, pero no sabe que mas va a suceder entonces nosotros llegamos
al consenso de dejar eso libre bueno usted sigue estos pasos, pero después tiene este espacio
libre a ver como es la dinamica familiar y como intervengo muchas veces habia que
inventar como intervenir era algo totalmente novedoso.

¢Cudles son las primeras reacciones de la familia ante el diagnostico de sus hijos?

Empieza salir cosas que no se imagina de corte religioso, o de ira hubo un papa casi golpea
una doctora por culpa que el sentia. Unos papéas que ya habian perdido a un hijo por el
cancer y le decimos que el segundo también tiene cancer rueda por el piso hay que Ilamar
psiquiatria, cosas que uno pasaba entretenido cada dia es diferente.

Es importante mantener a la gente informada y educada y asi nadie se los jamonea porque
llega la vecina y les dice ¢Por qué les das quimios? Eso es terrible pero mis mamas no se

dejaban y les decian no la quimio no es asi 0 podia responderles bueno eso es lo que usted
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piensa. Sabes nosotros teniamos cero abandonos al tratamiento porque los teniamos
educados y eso se vuelve cotidiano entonces la adaptacion se volvia normal vos vez que no
es un trastorno adaptativo porque usted ya los tiene preparados, unos cuantos les cuesta una
le dijo a su hijo de cinco afios le dijo que el hospital era un hotel y nos prohibié decirles a
nosotros el proceso.

Al ser menores de edad los padres son los que toman las decisiones, pero ¢En qué medida
los nifios son participes de las decisiones de su enfermedad?

Vea si vos les explicas y sos claras, las preocupaciones de los nifios son diferente a la de los
padres entonces no se preocupan por eso.

¢Qué considera que deberia tener un protocolo este protocolo? ¢Existe algin protocolo de
intervencion psicoldgica para mejorar la adaptacion del paciente infantil a su enfermedad?
Si ya existe que le falta a ese protocolo.

Tener la educados Y brindar la informacién.
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Instrumento
CARRERA DE PSICOLOGIA
Fabiola Mejias Cordero

La presente entrevista tiene como objetivo obtener informacion de los profesionales
en el cancer, acercas de la intervencién psicoldgica para mejorar la adaptacion del
paciente oncoldgico infantil a la situacion de enfermedad. De antemano le agradezco su
participacion en el proceso pues la informacion es de interés y de aprovechamiento para la
rama de la psicologia.
*Diagnéstico*
¢Considera usted importante explicarles a los nifios la enfermedad que tienen? Si su
respuesta es si ¢Por qué y en qué momento del proceso?
¢Cudl es el o los profesionales involucrados en informar el diagnostico a los padres? ¢Esta
informacion se da solo a los padres o el nifio esta presente?
¢Cree usted que es importante una intervencion integral en este tipo de casos?
Segun su criterio ¢Como seria la atencidn integral y multidisciplinar de los nifios con
cancer y cuales profesionales deben obligatoriamente estar dentro del equipo de trabajo?
*Psicoeducacion*
¢En el proceso de dar la noticia a los padres es Gnicamente informativo o se cuenta con
alguna sesion especifica para abordar el tema?
En el proceso ¢Hay alguna evaluacion donde se determinen las principales estrategias de
afrontamiento de los nifios y padres?
¢ Cuéles técnicas terapéuticas se utilizan comiunmente para abordar el miedo y la ansiedad

que pueden experimentar los nifios producto de la enfermedad?
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*Tratamiento*

Durante el tratamiento medico ¢Cuales pueden ser algunas estrategias de intervencion
especificas que se utilizan en los nifios con cancer?

En los diversos tipos del tratamiento en el cancer como lo son la quimioterapia y la cirugia
¢Se les explica a los nifios como seré el procedimiento y los efectos secundarios? Como
perdida de cabello, o alguna extremidad u érgano, vomitos, mareos, etc.

¢Qué clase de tratamientos integrales se implementan cuando se diagnostica un chico con
cancer?

¢Considera importante una intervencion psicoldgica para el tratamiento de los nifios con
cancer?

*Adaptacion*

Durante la enfermedad y tratamiento ¢Cuéales podrian ser algunos factores de riesgo que
dificultan la adaptacion del menor

Al ser diagnosticado con cancer se presenta algun tipo de adecuacion ¢Qué estrategias se
implementan comdnmente para ayudarles con el afrontamiento y la adaptacion a la
situacion?

¢Cuéles son las reacciones mas comunes que se presentan ante la hospitalizacion en los
infantes?

*Familia*

Al ser menores de edad los padres son los que toman las decisiones pero ¢En qué medida
los nifios son participes de las decisiones de su enfermedad?

¢Cudles son las primeras reacciones de la familia ante el diagnostico de sus hijos?

*Pregunta de cierre*
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¢Qué considera que deberia tener un protocolo este protocolo? ¢Existe algin protocolo de
intervencion psicologica para mejorar la adaptacion del paciente infantil a su enfermedad?

Si ya existe que le falta a ese protocolo.
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PROPUESTA DE CONTENIDOS PARA UN PROTOCOLO DE INTERVENCION
PSICOLOGICA PARA LA ADAPTACION DEL PACIENTE ONCOLOGICO
INFANTIL A LA SITUACION DE ENFERMEDAD

Dentro de los hallazgos mas importantes se presentan los siguientes contenidos para

el protocolo de atencion.

Elementos del diagnostico: En el campo de la medicina, se conoce como diagnostico a la
identificacion de la naturaleza de una enfermedad esto es fundamental para determinar la
manera en que la enfermedad se podria tratar. Dentro de esta categoria se debe de tomar en
cuenta:

e Brindar informacion clara y concisa.

e Tomar en cuenta condicién del menor, edad y contexto.

e Estado sociodemografico de la familia.

e Brindar el diagnostico en un espacio privado ya sea una sala de atencion o el

consultorio.
e Trabajar con un equipo interdisciplinario.

e Hablar siempre con la verdad sin ocultar informacién al menor.

Proceso de la psicoeducacion: La psicoeducacion es una explicacion brindada por un
profesional, en la cual se le ofrece al paciente herramientas que le permitan ser mas
proactivo en la comprension y tratamiento de su enfermedad (Montel & Guerra,2016). Esta
categoria contempla los siguientes aspectos:

e Desmitificar temas relacionados con el cancer.
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e Se trabaja la intervencion en crisis.
e Brindar el apoyo emocional durante todo el proceso de enfermedad.

e Utilizar diferentes técnicas psicologias.

Estrategias de intervencion: Conducta en el cual las personas realizan cambios en su vida
para manejar una situacion que causa tension (EI Instituto Nacional del Cancer,2019). Los
indicadores para esta categoria son los siguientes:

e Educar al paciente y a los familiares acerca de cada proceso que se realice durante

el tratamiento y el progreso de la enfermedad.

e Validar los sentimientos y emociones de los nifos.

e Brindar espacios recreativos.

e Disciplina positiva.

e Utilizar técnicas de respiracidn, asi como material Iddico.
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