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Resumen:
“EL ROL QUE DESEMPENA EL PADRE O ACOMPANANTE ANTE LA
HOSPITALIZACION DEL NINO/A CON CANCER”

WENDY PAOLA MONTENEGRO GALINDO
NORA VALENTINA RAMOS PALMA

El presente informe se realizé con el propésito de dar a conocer la
importancia, del apoyo emocional y psicolégico por parte del padre o
acompanante al nifio hospitalizado por causa de una de las enfermedades de
gran incidencia poblacional como lo es el Cancer Pediatrico.

Muchos de los padres que acuden a las instituciones médicas de nuestro
pais para que sus hijos reciban el tratamiento, desconocen la manera en que
ellos pueden apoyar e influir positivamente en sus hijos durante y después del
diagnostico de esta enfermedad. Nuestro trabajo de campo se llevo a cabo en la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), ubicado en la 92. Av. 8-00
zona 11 de la Capital de Guatemala, con una duracién de tres meses y una
poblacion de quince padres de familia o acompanantes de nifios que
permanecian hospitalizados entre las edades de 2 a 18 afios referidos por el
area de Psicologia de UNOP, se utilizé el método de la observacion y la técnica
de la entrevista, y al mismo tiempo se elaboré un folleto grafico informativo con
estrategias que permitan que el padre se involucre en la recuperacién del nifio
apoyandonos en la terapia de la Gestalt, y que este pueda ser integrado dentro
de la UNOP para formar parte del apoyo que se les brinda a las familias. El rol
que desempeiia los padres o acompanantes ante la hospitalizacion del nifio/a
con cancer podemos decir que es un reto diario ya que en el proceso de
hospitalizaci6n al igual que el nifio/a el padre también atraviesa por una serie de
situaciones que debe aprender a controlar ante la presencia del nifio como el

llanto, el miedo, depresion, ansiedad.



Prélogo

Queremos agradecer a la Unidad de Oncologia Pediatrica por habernos
abierto las puertas de su institucion, a la Dra. Silvia Rivas, Licda. Lucia Fuentes y
Licda. Ana Lucia Espinoza por la disposicién que tuvieron en apoyar nuestro
trabajo para beneficio de los padres o encargados y nifios hospitalizados, al
personal medico por su amabilidad y la confianza brindada, y en especial a los
padres o encargados y nifios que confiaron y abrieron su corazon para hablar de

su situacion, realmente son personas admirables.

Esta investigacion identifica la influencia que el padre o acompanante del
nifio puede transmitir a través de sus acciones y el beneficio que esto puede

provocar cuando se realiza de manera adecuada y con conocimiento.

Dentro de los factores que justifican esta investigacién podemos decir que
en la actualidad las investigaciones se han enfocado al estudio de los procesos
fisicos que sufren los nifios/fas que presentan cancer, y la forma en que
reaccionan ante los tratamientos, y la emocionalidad del nifio/a. Estos estudios
han requerido de informacién muy valiosa que solo los padres o acompafiantes
del nifio/a pueden brindar y se ha analizado a grandes rasgos la relacion que
existe entre ellos. Pero no se ha profundizado el tema de los magnificos aportes
que el padre de familia puede ofrecer al paciente, sobre todo si se le orienta con
las instrucciones claras como hacerlo para conseguir un mayor beneficio. Por lo
tanto esta investigacion pretende ser una herramienta relevante y muy positiva
buscando el beneficio del paciente a través de aportes que el padre de familia o
acompafiante obtengan y logren aplicar.

Una herramienta que despierte el interés del padre o acompafiante por
explorar nuevas actividades que cambiaran el estado de animo de su hijo/a

durante el proceso de la enfermedad.
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Dentro de los alcances obtenidos se puede mencionar que se
sobrepasaron las expectativas en relacion a la colaboracién ya que las personas
con las que trabajamos vy la institucion nos brindaron todo su apoyo durante el

proceso.

Dentro de las limitaciones que se encontraron al momento de tener la
sesion con las personas asignadas, se logran mencionar los efectos secundarios
que les ocasiona el tratamiento tales como: suefio, desanimo, dolor o nausea
entre otros. En algunos casos fue dificil tener comunicacién continua ya que el
tiempo de hospitalizacién varia mucho dependiendo del estado de salud de los
nifios/as, porque al mejorar su salud les dan de alta de una a tres semanas y
luego regresa para continuar con las fases del tratamiento; en otros casos
cuando su salud empeora son ingresados al area de cuidados intensivos y se

pierde el contacto.



CAPITULO |

. INTRODUCCION

1.1. Planteamiento del Problema y Marco Teérico

1.1.1. Planteamiento del Problema

El cancer pediatrico es una de las enfermedades mas temidas y de mayor
prevalencia en la actualidad. Siendo una enfermedad que afecta a todo el
entorno familiar, social y econ6mico; provocando, alteraciones emocionales,

cognitivas y del comportamiento.

Los familiares cercanos que se involucran en la situacién del paciente,
deben tener voluntad para hacerlo, por lo que contribuir al mejoramiento del
paciente siendo un familiar cercano o lejano implica ciertos conocimientos. La
enfermedad en un setenta por ciento de los pacientes es curable; pero esto
implica esfuerzo médico pero aun mas de mucho apoyo emocional al paciente
como a la familia.

Dentro del hospital los padres o acompanantes se vuelven vulnerables a
la hora de no tener forma de ayudar al nifio/a, los meses que dure el tratamiento
el permanecer sentados al lado de sus hijos/as les crea un estado de impotencia
e incertidumbre lo cual viene a perjudicar aun mas la situacion. La
emocionalidad de los padres o acompafiantes se ve afligida y suele
transmitirsela al nifio/a hospitalizado, esto crea un circulo o una dinamica,
afectando su personalidad y sus aspectos psicolégicos en formas negativas
debido a que su autoestima se reduce provocando efectos en toda la familia.



1.1.2. Marco Teérico

1.1.2.1 Cancer Pediatrico

Todas y cada una de las células de nuestro cuerpo estan rigurosamente
controladas en lo que se refiere al crecimiento, la interaccién con otras células e,
incluso, su ciclo vital. “El cancer ocurre cuando un tipo de células ha perdido
estos mecanismos normales de control y crece de una forma que el cuerpo no
puede controlar, poseen la propiedad de invadir, destruir y reemplazar
progresivamente los 6rganos y tejidos vecinos,” asi como de esparcirse al ser
arrastradas por la sangre o corriente linfatica y anidar en lugares lejanos al foco

de origen.

Los distintos tipos de cancer tienen signos, sintomas, tratamientos y
prondsticos diferentes, en funcién del tipo de células afectadas y del grado de

crecimiento celular incontrolado.

Conforme las células cancerosas van creciendo, consumen cada vez mas
nutrientes del cuerpo. El cancer consume la energia del nifio/a que lo padece,
destruye 6rganos y/o huesos y debilita las defensas del organismo contra otras

enfermedades.

1.1.2.2 Aspectos Emocionales del Cancer Pediatrico
El cancer en nifios/as es, en realidad, un grupo de enfermedades cada
una de las cuales tiene su propio tratamiento y sus propias formas de curacion.
La leucemia aguda es la enfermedad oncolégica mas frecuente en la infancia, le
siguen los tumores del sistema nervioso central, los linfomas, el neuroblastoma,

y el nefroblastoma, etc.

! Wayne M. Becker, Lewis J: Kleinsmith El mundo de la Célula. Jeff Harin. Editorial Pearson Educacion, S.A.
Madrid Esparia 2007. Pagina 478.



Los procedimientos a los cuales se somete al paciente, los efectos del
tratamiento y la incertidumbre del futuro producen un estrés importante en el
nifo/a y los que lo rodean. Aan en aquellos curados, el impacto de la
enfermedad en la familia persiste. La carrera académica, el matrimonio y las
relaciones con otros pueden afectarse en forma significativa. Las familias deben
aceptar la transicion entre sentirse en control de sus vidas y los sentimientos
constantes de incertidumbre. La necesidad de depender de un sistema médico
que responda a las preguntas y ofrezca cura requiere un enorme ajuste de toda

la familia.

Aunque muchos nifios/as logran remisiones prolongadas y muchos se
curan, los esfuerzos del tratamiento no siempre son exitosos. Aun hay nifios/as
que mueren de cancer. Los indices de sobrevida y las predicciones
esperanzadas de cura se agazapan en términos de porcentajes. Aln para
aquellos canceres que presentan el mejor indice de sobrevida, nadie puede decir
con certeza si el nifio/a sobrevivird o morird. Para cada nifio/a, como persona

Unica, la estadistica no sirve.

En definitiva, el cancer pediatrico debe ser visto como una enfermedad
cronica con un pronéstico incierto, el nifio puede curarse o puede morir. Esta
amenaza de muerte y este temor producido por la incertidumbre son parte del
vivir con cancer. La interferencia potencial de desarrollo normal impuesto por el
cancer es variada pero invasiva y depende de las caracteristicas especificas de

la enfermedad, del nifio/a y de su familia.

El diagnéstico que confirma estar presente en uno de los miembros de la
familia es un golpe terrible mas cuando se trata de un nifio/a, la enfermedad se
ha presentado sin previo aviso y sin razén comprensible. Sin embargo, su

habilidad para sobrellevar la situacion es esencial. En el caso del nifio/a enfermo



continta desarroliandose y obteniendo logros, por lo tanto tiene derecho a un
medio ambiente emocionalmente lo mas sano posible. Igualmente importante es
mantener una relacién sana con el resto de la familia. Esto no siempre es facil
por el aditivo del estrés que causa la enfermedad. Los hermanos y hermanas
del nifio enfermo también tienen sus necesidades. Estas, a veces, son olvidadas
por la presion que ejercen los problemas del nifio enfermo, y la perturbacion
emocional de los padres. Los padres que escuchan a sus otros hijos/as, que
dan lugar a que sus otros hijos/as expresen sus preocupaciones, establecen un

codigo de apertura y honestidad que dura toda la vida.

1.1.2.2.1 Diagnéstico Inicial
El shock del diagnéstico produce un sin nimero de emociones en distintos

momentos y con distinta intensidad.

1.1.2.2.2 Confusion
Después de que el médico le da el diagnéstico, y quizas luego de una
larga explicacion, el padre de familia o acompariante sélo escucha que su hijo/a
tiene cancer. La confirmacion de la enfermedad bloquea todo lo deméas. Los

médicos comprenden esta confusion.

1.1.2.2.3 Negacion

Luego de una explicacién completa, los padres o acomparfiantes quieren
creer que fue un error. “Esto no le puede suceder a mi hijo/a”. “El doctor debe
estar equivocado”. “No lo puedo creer”, “Es un castigo de Dios”. Algunos padres
tienen una negacion tan grande que llevan al nifio/a de hospital en hospital con
la esperanza de que algin doctor contradiga el diagnéstico. Esta conducta
puede tener efectos negativos en la adaptacién inicial de los padres o
acompafiantes y el nifio/a. Es dificil aceptar que la vida del nifio/a puede verse
limitada. Durante los primeros dias puede que los padres o acompanantes



e

contintien hablando como si nada estuviera mal y siga planeando el futuro de su
hijo/a. Eso esta bien por un periodo corto, sin embargo, la negacién por mucho
tiempo es perjudicial para la felicidad futura del nifio/a y de toda la familia. La

negacion continua aisla al nifio/a y lo deja solo/a, cuando mas los necesita.

1.1.2.2.4 Miedo

Los padres o acompanantes experimentan muchos miedos acerca de la
salud de sus otros hijos/as, de como manejar los gastos, qué pensaran y diran
los familiares y amigos, sobre su habilidad para adaptarse a la situacion. Si sus
amigos y familiares lo ayudan se consideran afortunados, porque ellos son
fuente de fuerza y comprension. Desafortunadamente, muchos familiares no
ayudan. Algunos niegan la enfermedad, cuenten innumerables historias de
remisiones espontaneas, ofrezcan remedios caseros y proponen segin ellos
faciles soluciones o sugerencias. Pero también por otro lado hay familiares que
contribuyen de gran manera a sobrellevar la carga de los padres de familia

apropiandose de este compromiso y proponiendo su tiempo y dedicacion.

Los profesionales que trabajan con familias de nifios/as enfermos
observan que los padres o acompaiiantes pueden desarrollar la habilidad de
adaptacion. Los padres o acompafantes que se han sentido vulnerables y

lastimados por el diagnéstico han descubierto fuerzas que nunca pensaron tener.

1.1.2.2.5 Enojo
Sucede que algunos de los padres o acompaifantes de familia se sientan
enojados por haber sido elegidos por Dios o el destino, enojados con el doctor o
con toda la profesién médica por no encontrar una cura inmediata para su hijo/a.
Ocasionalmente, hasta puede encontrar que se enojan con su hijo/a por haberse
enfermado. Las manifestaciones abiertas de este enojo no suelen ocurrir,

porque ¢Quién se animaria a enojarse con el nifio/a enfermo? Por lo tanto,



estas emociones a menudo son dirigidas a otro miembro de la familia. La pareja
o los nifios/as sanos suelen ser chivos expiatorios de los sentimientos no
resueltos. Es logico sentir enojo, aunque sea irracional. Aun perder la paciencia
a veces. Pero es mejor si encuentra un escape inofensivo para este enojo al
principio de la enfermedad. Los padres o encargados deben evitar descargar el
enojo con la pareja o con sus hijos/as sanos, pues ellos tienen sentimientos, y
también sufren. El apoyo mutuo entre los familiares es de primordial

importancia.

1.1.2.2.6 Culpa
El enojo en estos casos estd seguido por culpa. Los padres o
acompanantes piensan que han hecho algo totalmente equivocado y que ahora
esta pagando por eso. Piensa en su pasado y busca sus errores y si estos
fueron muy relevantes en una familia se escarba rapidamente para relacionar la
enfermedad a un pecado o castigo de la vida o de Dios. En uno de los casos
estudiados se manifest6 esta situacion muy puntualmente. La culpa puede

causar problemas muy serios.

1.1.2.2.7 Pena

Los padres o acompanfiantes han sentido un agudo sentimiento de pérdida
en el momento del diagnéstico. Este dolor puede profundizarse cuando mas se
vive con la verdad del diagnéstico. Es raro los padres o acompafiantes que no
sienten, en algiin momento durante el curso de la enfermedad, un conflicto entre
darle al nifio/a todo lo que pueda, para hacer su vida tan completa como sea
posible, junto con una necesidad de prepararse para cuando el nifio no esté mas
alli y es que la idea aun siendo fugaz de que en algiin momento la muerte en los
pacientes suceda, esta alli en las mentes de los padres o acompariantes. Sin

embargo, demasiada pena muy temprano puede hacer que el nifio/a se sienta



aislado, porque hay padres o acompafiantes que se vuelven inexpresivos por no

ser vulnerables a la situacion.

Los padres o acompanantes deben darse cuenta de cuanto, la pena
temprana puede afectar a su hijo/a, y también no ser de los padres que no
comienzan a sufrir hasta después de la muerte del nifio, porque regularmente
estos presentan mayores dificultades para adaptarse a esta muerte. El pensar
en la posible pérdida del nifio y la vida sin él, es un proceso que para los padres
0 acompanantes se va siendo algo normal y poco a poco con el pasar del tiempo
y la adaptacién de ir y venir a la institucién van sintiendo menos culpa por estos

sentimientos, que también tienen los padres de nifios sanos.

1.1.2.2.8 Esperanza

Contrariamente a la negacion, la esperanza no interfiere con una
adaptacion saludable, y es compatible con la aceptacion de la realidad. La
esperanza es una cualidad humana. El rol importante que juega en todo
comportamiento no debe ser subestimado. Como ha escrito un médico, “la
esperanza de mejoria es la motivacion detras de la aceptacion de cada dosis de
medicacién prescripta”? La esperanza mantiene la fuerza para mantener la
voluntad de vivir. Abandonar la esperanza es dar lugar a la desesperacion y a la
pena, los padres o acompafiantes que gentilmente abrieron sus emociones y
contribuyeron a la elaboracion de este proyecto nos fueron contando sus
anécdotas y de esta manera fuimos conociendo como cada uno de ellos se llena

de esperanza dia con dia, para ellos la lucha es diaria y asi la esperanza.

2 Fundacion Natali Dafne Flexer, Aspectos emocionales del cancer en nifios y adolescentes, Manual para
padres, FNDF, Argentina, 2000 P. 10
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1.1.2.2.9 Fe en la Vida

La aparente injusticia de la enfermedad de un hijo/a es amenazante para
el optimismo sobre el significado y el valor de la vida. Es facil volverse
amargado y cinico. La mayoria de los padres, se dan cuenta de que estas
emociones no tienen ningan valor positivo, entonces contintian creyendo en la
vida. Tratan de aprovechar al maximo la vida de su hijo/a, mientras van
reconociendo poco a poco las complicaciones del diagnéstico, pero nos hemos
dado cuenta que todos absolutamente todos los padres ven y sienten como su
principal fuente de fortaleza la relacion que van forjando con Dios no importando
religion ellos logran traspasar a ese nivel. Todo lo bueno o poco bueno que va
resultando con la enfermedad se lo atribuyen a él quién logra esa relacion,
también logra manejar la situacion ya que descargan sus emociones y se
vuelven a cargar de fortaleza y todo lo que ella conlleva, animo, positivismo,
esperanza, equilibrio y amor a la vida.

Al igual que van encontrando mucho apoyo familiar o de amigos que es
sincero, las criticas o falsos comentarios a este nivel ya no tiene importancia, las
comodidades en el hogar igual dejan de ser indispensables mas no las cosas
necesarias.

Es en estas etapas duras de la vida en donde esta misma cobra sentido y
propésito, la mayoria de los padres afirman que tratan de mantener un equilibrio
entre casa y hospital apoyandose en esos familiares o hijos/as que son una
ayuda indispensable. El riesgo de pérdida siempre esta, pero para la mayoria de
los padres entrevistados todo el esfuerzo diario es necesario aunque conlleve

desgaste emocional, fisico y espiritual.

1.1.2.3 El nifio y el mundo médico
En el espiritu del nifio/a, la enfermedad y el médico ocupan un importante
lugar, “El juego del médico” se encuentran constantemente en las actividades

espontaneas de los nifios/as. Del estudio de las caracteristicas de la imagen del
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médico a través de estos juegos o dibujos, se desprenden diversos ejes
significativos: frecuentemente el médico posee los atributos del conocimiento y la
autoridad. Ocupa una posicion activa contraria a la sumisa y pasiva del pequefio
paciente. No es raro que su actuacion se tifia de agresividad, hasta de sadismo
(el pinchazo). Por ofro lado existe un contraste entre esta actitud de cuidado y
comprension, es decir, una posicion mas bien maternal y el comportamiento
autoritario incluso facilmente agresivo. En cuanto a la dinamica familiar, “muchos
dibujos de nifos/as demuestran una nueva triangulacién entre madre —nifio/a-
médico: la pareja madre - médico constituye un desplazamiento edipico mas o
menos directo, en algunas familias esta pareja puede convertirse en el principal
polo de interaccion del grupo,” en particular si una enfermedad grave o cronica
justifica la presencia médica. En otros casos es la ansiedad materna la que crea
este nuevo ftriangulo de relaciones. Cuando se trata de una enfermedad
somatica grave, la interposicién del médico entre la madre y su hijo/a puede
introducir perturbaciones en los intercambios madre-hijo/a, sobre todo cuando se
trata de un nifio/a pequefio en una época en la que obtiene de la madre gran
parte de sus gratificaciones, la omnipotencia que él le atribuye acaba por
perderla a favor del médico.

Por lo tanto la experiencia de la enfermedad remite al nifio/a a diversos
mecanismos psicoafectivos: “1.°) La Regresion acompaiia casi siempre a la
enfermedad: retorno a una relacién de cuidados corporales, de dependencia
semejante a la del lactante; 2.°) El sufrimiento puede estar ligado a una vivencia
de castigo o a un sentimiento de falta: la culpabilidad infiltra frecuentemente la
vivencia del nifio/a enfermo. Esta culpabilidad puede estar reforzada por el
discurso familiar (Ej. Estas agripado porque no hiciste caso de abrigarte), pero
también encuentra origen en la vida fantasmatica del nifio/a. 3.°) El menoscabo

del esquema corporal, o mejor del “sentimiento del yo” en su méas amplio sentido,

). de Ajuriaguerra. D. Marcelli, Manual de Psicopatologia del nifio. Masson, S.A. Barcelona, Espafia. 1,987
P.409
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depende de la gravedad, duracién y naturaleza de la enfermedad, pero este
sentimiento es frecuente: cuerpo imperfecto, débil, defectuoso. En funciéon del
tipo de conflicto esta afectacion del “sentimiento del yo” se focalizara en
fantasmas de castracion o en una herida narcisista mas o menos profunda. 4°)
La muerte aparece insinuada en algunas enfermedades, aunque tanto el nifio/a
como su familia hablen poco de ella. Las reacciones de los nifios/as a las
enfermedades graves y prolongadas dependen ante todo de la edad y la
comprension que el nifio/a puede tener de su enfermedad. Antes de los 3-4
anos, la enfermedad es dificilmente percibida como tal, cada episodio es vivido
independientemente, el nifio/a es entonces sensible a las separaciones,
hospitalizaciones “agresiones” sufridas (intervenciones quirtirgicas, inyecciones
etc.), entre los 4-10 afios la enfermedad es ante todo como cualquier episodio

agudo, la ocasién para una regresién mas o menos profunda y prolongada.

Ante la persistencia de la enfermedad el nifio/a pone en marcha las
defensas que a grandes rasgos se reparten segin tres modalidades:
a. La Oposicion: el nifio/a rehiye la limitacion impuesta por la enfermedad o
los cuidados.
b. La Sumisién y la inhibicién: siempre asociadas al sentimiento de una
pérdidav (de la integridad corporal, del poder falico).
c. La Sublimacién y la Colaboracion: son los mecanismos defensivos mas

positivos de liberacién pulsional. “

1.1.2.4 El miedo de los nifios/as
El temor o angustia no es un impulso afectivo sino una predisposicion

estacionaria, y como tal, desprovista de un objeto definido. El que se angustia

4J.de Ajuriaguerra. D. Marcelli. Manual de Psicopatologia del nifio, Masson, S.A Barcelona, Espafia. 1987
Pp. 411-412
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muchas veces no sabe de qué. Por el contrario, el miedo tiene siempre un
objeto, que estad materialmente presente, representado en el pensamiento.

La vivencia del miedo forma parte de nuestra existencia, todo ser humano
vive sin embargo su propia variaciéon del miedo, asi como de la muerte o el amor.
Cada persona adopta una forma personal e individual de experimentar el miedo,
del mismo modo que tiene su propia forma de amar y de morir. Existe entonces
s6lo el miedo experimentado y reflejado por una determinada persona, dotado,
por tanto, de un sello personal. Este, nuestro personal miedo esta reaccionado
con nuestras particulares condiciones de vida, caracter y medio y posee una
historia que comienza con nuestro nacimiento. “Si observamos al miedo “sin
tener miedo” veremos que éste presenta un doble aspecto: por un lado nos
puede activar, por el otro puede paralizarnos. Es una sefial de peligro y contiene
la exhortaciébn a superarlo. Su aceptaciéon y dominio significan un avance en

nuestro desarrollo, nos permiten madurar.™

Por el contrario, evitarlo, huir de la confrontacidon con él, nos mantiene
estancados. Alli donde no superamos el limite de nuestro miedo permanecemos

en una etapa infantil que impide nuestro desarrollo posterior.

El miedo se presenta cuando nos encontramos en una situaciéon para la
cual aun no estamos maduros. Cada paso en nuestra maduracion esta asociado
al miedo, pues nos conduce en el ambito externo en el intimo a algo nuevo y

extrano para nosotros.

Los padres o acompafiantes al igual que los pacientes expresaron que el
miedo fue una de las primeras emociones que pudieron detectar, y que si bien

no lo manejaban de la mejor forma habian aprendido a sobrellevarlo ya que los

5 Hemsing Walter, El Miedo en los Nifios, Editorial Kapelusz, S.A. Buenos Aires, Argentina 1978 P.82
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pensamientos mas desastrosos siempre se hacia acompariar por este enemigo

en comun.

1.1.2.4.1 Miedo a Hospitales

Los efectos de la hospitalizacién y la enfermedad en los nifios/as, es un
tema que ha recibido gran atencién, aunque existe el acuerdo general de que el
impacto de la hospitalizacion y la enfermedad va de ligero a grave. La
bibliografia sefiala con mucha frecuencia descripciones de cambio en la
conducta que ocurre cuando los nifios/as se encuentran hospitalizados, estos
cambios conductuales son diferentes de acuerdo a la edad del nifio/a, y sin
intervencion, pueden persistir durante la hospitalizacién y atin continuar después.
“Los nifios/as menores de cuatro afios son mas vulnerables a la ansiedad
excesiva que podra ocasionar que los mecanismos de salud se deterioren. “©
Los conceptos de los nifios/as sobre su dolor y enfermedad pueden también
estar distorsionados y conducir a la confusion, panico y culpa. Las habilidades
requeridas para comprender la interaccién entre factores internos y externos que
ocasionan la enfermedad del nifio/a pueden estar mas allda de su nivel
cognoscitivo, el nifio/a puede sentir su enfermedad como un proceso mistico o
relacionarlo con algo malo que ha hecho, puede sentir la hospitalizacién como un

castigo por mala conducta e incluso por malos pensamientos.

El nifo/a entra en un nuevo mundo cuando se le hospitaliza. Ve maquinas
extrafias, toma conciencia de ofros pacientes y de su condicién. Lucha por
conseguir cierto orden en la confusién que lo rodea. Inmediatamente reconoce
qué miembro del equipo médico respondera sus preguntas y presiente si mama,
papa o acompafante le daran una respuesta franca. Desde el comienzo, es

importante asegurarle al nifio/a que puede expresar sus preocupaciones y

® Schaefer Charles E. y O’Connor Kevin J., Manual de Terapia de Juego. Editorial El Manual Moderno , S.A.
de C.V. México D.F. 1988 Pp.194
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buscar respuestas para lo que no entiende. Una comunicacién permanente y
significativa sobre todos los temas liberara mucha energia, para utilizar en la
lucha que él entabla, ayudandolo a adaptarse a los problemas diarios. Por lo
tanto es frecuente el pensamiento de un nifio/a el que el ingreso a un hospital lo

asocie a preocupaciones y miedos.

Todos desarrollamos miedo a la enfermedad, lo que a su vez se relaciona

con miedo a hospitales, y de alguna manera es mejor que los padres o
acompanantes controlen los temores y representen un papel de tranquilidad y
confianza, ya que “la ansiedad de un nifio/a cuando esta en un hospital tiene
varios componentes:

e Angustia de separacion; por estar lejos de los padres y del hogar.

e Ansiedad ante lo desconocido; al estar entre tanta gente desconocida.

e Miedo a lo desconocido y a lo nuevo.

e Miedos “de segunda mano” adquiridos de otras personas.

¢ Miedo objetivo a los dolores y a la enfermedad.””

1.1.2.5 Autoestima
No existe un concepto Unico sobre Autoestima, mas bien hay diferentes
formas de entender lo que significa. Como todo, el significado de Autoestima

puede entenderse a partir de varios niveles, el energético y el psicolégico.

“Desde el punto de vista energético, se entiende que:

Autoestima es la fuerza innata que impulsa al organismo hacia la vida,

hacia la ejecucion armoénica de todas sus funciones y hacia su desarrollo; que le

"Dr. Pearce, J. Ansiedades y Miedos. Paid6s Ibérica, S.A. Espafia.1995 Pp. 48-52
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dota de organizacién y direccionalidad en todas sus funciones y procesos, ya

sean éstos cognitivos, emocionales o motores.”®

De aqui se desprende:

o Existe una fuerza primaria que nos impulsa hacia la vida.

e Esa fuerza posibilita la realizacion de las funciones organicas
armoénicamente.

o Esa fuerza nos permite desarrollarnos.

e Esa fuerza nos permite tener una organizacion, una estructura.

o Esa fuerza es responsable de nuestros procesos de funcionamiento, y
tiene que ver con nuestros pensamientos, nuestros estados emocionales y

nuestros actos.

“Desde el punto de vista psicolégico, puede decirse que:

Autoestima es la capacidad desarrollable de experimentar la existencia,
conscientes de nuestro potencial y nuestras necesidades reales; de amarnos
incondicionalmente 'y confiar en nosotros para lograr objetivos,
independientemente de las limitaciones que podamos tener o de las
circunstancias externas generadas por los distintos contextos en los que nos

corresponda interactuar.”

De aqui se desprende lo siguiente:
e |a Autoestima es una disposiciéon, un contenido, un recurso natural en el
ser humano.
e La Autoestima es desarrollable.

» La Autoestima sélo existe relacionada con la experiencia de la vida.

8 http://imww.monografias.com/trabajos16/autoestima/autoestima.shtml
® Msc. Yagosesky Renny, Autoestima. 2009. www.monografias.com
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La Autoestima esta relacionada con el hecho de estar conscientes de
nuestras potencialidades y necesidades.

La Autoestima esta relacionada con la confianza en uno mismo.

Existen necesidades reales y otras que no lo son aunque a veces asi lo
pensemos.

La Autoestima esta relacionada con el amor incondicional hacia uno
mismo.

La Autoestima orienta la accion hacia el logro de los objetivos y el
bienestar general.

Podemos tener limitaciones y a pesar de ello tener Autoestima.

Los eventos externos, las contingencias, no necesariamente deben
afectar nuestra Autoestima., al menos no de manera estable o
permanente.

Otros conceptos de Autoestima, relacionados de alguna forma con los que
ya hemos expuesto arriba, sugieren que:

Es el juicio que hago de mi mismo. |

La sensacioén de que encajo y de que tengo mucho por dar y recibir.

La conviccion de que con lo que soy basta para funcionar; que no tengo
que incorporar nada nuevo a mi vida, sino reconocer aspectos de mi que
no he concientizado, para luego integrarlos.

La reputacién que tengo ante mi mismo.

Es una manera de vivir orientada hacia el bienestar, el equilibrio, la salud

y el respeto por mis particularidades.

Para efectos de facilitar la comprension de todo lo expresado anteriormente,
asumiremos que la Autoestima es siempre cuestion de grados y puede ser
aumentada, ya que si lo vemos con cuidado, concluiremos que siempre es
posible amarnos mas, respetarnos mas o estar mas conscientes de nosotros y

de la relacién que tenemos con todo lo que nos rodea, sin llegar a caer en el
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narcisismo o egoismo, que es cuando s6lo podemos amarnos a nosotros
mismos. Por eso con los padres o acompaiiantes y pacientes utilizamos
expresiones como aumentar, elevar o desarrollar la Autoestima, para aludir al
hecho de que alguien pueda mejorar en los aspectos citados. De manera que si
es posible una potenciacién de este recurso de conocimiento, aceptacion y
valoracion de uno mismo. “Cuando nos referimos a personas o situaciones de
poco amor o respeto hacia nosotros mismos, utilizaremos los términos
Desvalorizacion o Desestima, como palabras que se refieren a una manera
inconsciente de vivir que niega, ignora o desconoce nuestros dones, recursos,

potencialidades y alternativas.”°

También es conveniente aclarar, que podemos tener comportamientos de
baja Autoestima, en algin momento, aunque nuestra tendencia sea vivir
conscientes, contrario: vivir una vida sin rumbo, tendente al Autosabotaje y a la
inconsciencia, pero podemos experimentar momentos de encuentro con nuestra
verdadera esencia. Fragmentos de tiempo de inconsciencia y desconfianza en
uno, no son igual que una vida inconsciente regida por el miedo como emocion
fundamental. Lo uno es actitud pasajera, lo otro es forma de vida. Hay que

distinguir.

1.1.2.6 Dinamica Familiar
Dinamica familiar es el juego de roles o papeles de los miembros de una
familia nuclear (madre, padre e hijos) o extensa (madre, padre, hijos, tios,
abuelos, primos, etc.). La familia como microsistema en que se interrelacionan
sus integrantes; funciona en base a sus propésitos, anhelos, expectativas de
quienes la integran. El desconocimiento de lo que debe o no hacer, cada uno de
sus integrantes; trae roces que desencadenan en problemas muchas veces

graves que alteran el funcionamiento normal de la familia. De ahi que es

' Msc. Yagosesky Renny, Autoestima. 2009. www.monografias.com
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conveniente que cada miembro de la familia conozca que papel juega, en el
grupo familiar, y lo ejerza a cabalidad.

En éste contexto la dinamica o el funcionamiento de la vida familiar,
requiere de la interrelacion armoénica de todos sus miembros, segin el rol o
competencia de cada uno. Ella esta regulada por las normas de vida disefiada
previamente por los padres, y los hijos/as a imitacion de éstos, progresivamente
se van comprometiendo con los patrones de vida de su familia. El momento en el
que la mujer y el hombre, por una u otra razén o circunstancia se convierten en
padres no pueden renunciar a ejercer su rol, en nuestra sociedad actual las
funciones de los padres son de caracter igualitario para ambos, pues cada uno
en ausencia del otro debe ser, frente a los hijos, la autoridad que encabece las

funciones de la familia.

Los padres desempefian un papel muy importante en la formacién de la
personalidad de los nifias y nifios; pues ellos dan las pautas de comportamiento
de roles o papeles, que nos caracterizan y nos llevan ha actuar de tal o cual
manera; conocer el papel que tenemos dentro de la familia y la sociedad y
aprender a manejarlo es un aspecto determinante para comprender los propios
sentimientos y saber como actuar consigo mismo y con los demas. . Mennie
Gregoire escribe: “La vitamina de la inteligencia y de la sensibilidad es la madre.

La vitamina del dinamismo es el padre”.

“‘Hoy en dia la familia estd sufriendo una crisis en lo que refiere a las
funciones inherentes a cada rol. Obviamente los hijos exigen que las funciones
de providencia, autoridad, cuidado y nutricion sigan ejerciéndose, pero madres y

padres ya no saben con seguridad cuales roles les corresponde a cada uno.™"

" http:/fwww.ucvpiura.edu.pefintegracion/AdministrarServicios/imagenes/DINAMICA%20F AMILIAR pdf
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1.1.2.6.1 Roles de los padres

Aunque el padre sea capaz de resolver muchos temas relacionados con la
enfermedad de su hijo/a, es comin que los padres disientan sobre temas
importantes. Emocionalmente, los padres pueden reaccionar en forma distinta al
diagnéstico inicial. Si los padres no estan de acuerdo sobre las implicaciones de
la enfermedad, difieren sobre el tratamiento requerido y tiene otros puntos de
vista opuestos, los ingredientes se hallan presentes para que fracase la
adaptacion.

Los desacuerdos deben resolverse. El proceso puede ser molesto, pero
si no se resuelven, se deterioraran el cuidado y el apoyo emocional hacia el
nifio/a enfermo. Un desacuerdo importante puede impedir la comunicacion o
producir conversaciones confusas. Esto debilita las relaciones familiares cuando

mas fortaleza necesitan.

Cuando se cumple exitosamente con las primeras tareas requeridas por la
enfermedad, los padres sientan las bases para el éxito en las tareas futuras. Si,
por otro lado, los padres toman posiciones opuestas sobre temas importantes,

establecen un c6digo de conflicto.

Cuando las diferencias existen, es mas facil resolverlas si el padre cuya
opinién prevalece no siente que “ha ganado una victoria”. Resolver las
diferencias no debe ser algo pensado en términos de ganar o perder una
situacién, sino como medio de adaptacion efectiva. En un momento dificil, los
miembros de la familia esperan el apoyo de los demas. El apoyo comienza por
los padres y sigue por los hijos/as. En los momentos posteriores al diagnoéstico,
la adaptacién depende, en gran parte, de la confianza, la honestidad y el apoyo

mutuo.
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Los nifios/as enfermos de cancer pueden curarse, pero en ocasiones se
requieren tratamientos y controles muy prolongados.
Los padres pueden pasar muchos afios de estrés con el nifio/a, pero también
muchos afios de gozo. Es importante, entonces, que conserven sus energias

para este largo trayecto.

Los padres frecuentemente reaccionan a la enfermedad cambiando de
trabajo, separandose, volviéndose a casar, mudandose o embarazandose. Cada
cambio adicional agrega estrés a un circuito ya sobrecargado, y estos cambios
pueden tener consecuencias negativas.

Es importante que los padres se comprometan con su presencia a orientar
la educacion, y establecer relaciones de confianza que consoliden el vinculo
afectivo y la valoracion personal de los hijos/as. Establecer jerarquias claras en
la familia en las que los padres ocupen una posicién directiva, no implica dejar
de propiciar el intercambio de puntos de vista y fomentar relaciones
democraticas. La pareja necesita estar unida en todo lo referente a la educacion
de los hijos/as, ser consistentes en las decisiones que se asuma, respaldarse y

ejercer conjuntamente la direccion del hogar.

1.1.2.7 Aprendizaje del Adulto

En la formacién de adultos se dan diferencias importantes con respecto a
la educacion de nifios/as y adolescentes, y esto es debido a una serie de
actitudes, unas positivas y otras negativas, que forman parte de la especial
psicologia del alumno adulto. “Las clases de aprendizaje que contribuyen al éxito
en el alumno 6 aprendiz y que son de mayor o especial interés para el educador,
son aquellas que dependen del lenguaje humano.”? Tener en cuenta estas
diferencias y adaptar un estilo de aprendizaje a ellas es uno de los principales

retos de una persona o profesor de adultos que desea integrar nuevos

"2 Howe, Michael J.A. Psicologia del Aprendizaje, Programas Educativos, S.A. México 1999 P. 2
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conocimientos en las estructuras mentales que ya existen. Algunas de estas

actitudes del adulto respecto al aprendizaje son:

1.1.2.7.1 Resistencia
El adulto tiende a oponer resistencia al cambio de personalidad que
supone la educacién. A menudo de manera inconsciente, el adulto ve la novedad
como una amenaza. Esta resistencia debera tratar de vencerla el formador
haciendo ver los beneficios que reporta el cambio. En cuanto al trabajo que se
realiz6 con los padres de familia o0 acompaiiantes en algunos se manifesto esta

actitud pero poco a poco la situacion se fue haciendo mas tolerante.

1.1.2.7.2 Interés

Normalmente el adulto asiste a clase o participa en ciertos grupos por
propia conviccién, esto es un elemento positivo, pero también supone que el
nivel de exigencia del adulto sera mayor. Este tiende a abandonar el aprendizaje
si no ve claro el fin o si cree que su esfuerzo no responde a sus necesidades. El
formador debera, por tanto, definir claramente los objetivos que persigue,
conocer las necesidades concretas de los aprendices o interesados y articular
sus acciones de forma muy clara par que este persiga un fin una meta. Como
padres de familia 0 acompafiantes esta cualidad siempre se hizo resaltar ya que

se veian muy interesados en el material.

1.1.2.7.3 Curiosidad Limitada
La inteligencia del adulto, al contrario que la del nifio/a o del adolescente,
no esta en fase de expansion. Recurre a la formacion en la medida en que ésta
responde a una necesidad y por ello exige conocer la conexion entre las tareas
que realiza y el objetivo. Requiere economia de esfuerzo.
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1.1.2.7.4 Impaciencia
Como consecuencia de su sentido de la economia del tiempo y el
esfuerzo, el alumno adulto tiende a ser mas impaciente. Los diferentes estilos de
aprendizaje van a exigir un esfuerzo de adaptaciéon del formador y de los
programas a fin de satisfacer en lo posible a todo el grupo.

1.1.2.7.5 Responsabilidad
El adulto se resiste a ser un elemento pasivo en su formacién, ya que esta
habituado a asumir la responsabilidad de sus acciones. Facilita su participacion
en el proceso el hecho de que se siente cercano al educador, sin el temor infantil
pero no se debe olvidar que un adulto es mas propenso a que rechace por esto
mismo, el estilo autoritario. El formador o educador debe presentarle con claridad
el objetivo, darle la oportunidad de discutirlo y de valorar y evaluar el proceso y

los resultados.

1.1.2.7.6 Emotividad

Las emociones juegan un papel fundamental en la formacién de adultos.
El miedo a la frustracién y al ridiculo son grandes, y se acenttian en aquellos
alumnos con menor nivel de formacién .Nunca debe fomentarse un sistema
competitivo en grupos con niveles desiguales, ni hacer criticas negativas en
publico, ni permitir que trascienda fuera del aula el nivel de aprendizaje de un
alumno, en nuestro caso fue de hablar y ponernos a la altura de los sentimientos
que en ese momento estuvieran manejando los padres o acompaiiantes, pero
siempre dentro de la platica mostrarles una mano extendida de animo para saslir

a delante.
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1.1.2.7.7 Motivacion
“Se define como los estimulos que mueven a la persona a realizar
determinadas acciones y persistir en ellas para su culminacion.”® Estaria
integrada por tres componentes: la expectativa (;soy capaz de hacerlo?), el
valor (¢por qué lo hago?) y lo afectivo (;c6mo me siento al hacerio?). En el
adulto las motivaciones pueden ir desde el deseo de promocion profesional a la
satisfaccion de frustraciones. Asi, el poder motivador de una actividad formativa
sera mayor cuanto mas se vea conectada con las necesidades del alumno o
aprendiz.
1.1.2.7.8 Verificacion o Evaluaciéon
El esfuerzo realizado por el adulto debe irse verificando, su eficacia de
forma continua. Para esto debemos estructurar nuestros contenidos en etapas
breves y escalonadas cuya asimilacion se verifique de manera casi inmediata.
Esto es también fundamental a la hora del refuerzo al alumno. Los cuestionarios,

ejercicios practicos o la evaluacion oficial seran algunos de los medios utilizados,

1.1.2.8 Ludoterapia

“Método psicoterapéutico basado en el empleo del juego como medio
capaz de hacer que el individuo aprenda a comprenderse mejor a si mismo ya
los demas a través de la déscarga de sus sentimientos sin temor al castigo. Es
de gran ayuda en el caso de nifios/as inadaptados, con problemas de conducta
(inhibidos, agresivos, reprimidos, etc.) o de aprendizaje.”™ Por medio de las
experiencias en la terapia de juego, se da al nifio/a la oportunidad de conocerse
a si mismo a través de su relacion con el terapeuta. Este adopta actitudes que
transmiten sentimientos de seguridad al nifio/a, dandole la oportunidad de
explorar no sélo el juego o juguete sino que a él mismo. “La actitud que surge en
los ninos/as en una situacién de juego es de franqueza, honestidad, y viveza,

sus sentimientos, actitudes y pensamientos emergen en una forma totalmente

13 www.wikipedia.org
' http:/iwww.medicoscubanos.com/diccionario
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desenvuelta y sin inhibiciones.”"® El nifio/a adquiere una mejor comprension de si
mismo y de los demds, de su entorno por lo tanto le brinda ayuda para
relacionarse emocionalmente de una forma mas relajada, y generosa con los

demas.

1.1.2.8.1 Técnicas y estrategias de juego

La utilizacién de juegos es un desarrollo contemporaneo en el trabajo
terapéutico con nifios/as. Los juegos suministran un medio terapéutico
particularmente significativo ya que tienen en cuenta la comunicacién de
sentimientos, preocupaciones y al mismo tiempo proporcionan una salida para
éstos, brindan la oportunidad de experimentar y practicar nuevas conductas,
nuevas soluciones para necesidades preocupacionales viejas y continuas. EI
juego es un medio de expresion natural, experimentacion y aprendizaje en
general, el nifio/a se siente en casa en un escenario de juego y se relaciona
facilmente con los juguetes y lo que les concierne. “Un medio de juegos facilita la
comunicacién y la expresion, permite una liberacion catartica de sentimientos,
frustraciones, ansiedades, es decir la oportunidad de ventilar y acomodar las
preocupaciones.”’® La experiencias del juego es renovadora, saludable y
constructiva, un adulto puede comprender mas y naturalmente el mundo de los
nifios/as observandolos en sus juegos, se relaciona con ella mas faciimente
mediante las actividades del juego que tratando de introducir discusiones
completamente verbales de sus vidas. |
En la terapia de juego existen dos formas de emplearla una es Dirigida y la otra
es No Dirigida, la diferencia entre ellas es que la primera persigue corregir
conductas, comportamientos basandose en el juego respetando reglas etc. La
segunda persigue que el nifio/a exponga sus sentimientos, emociones, miedos,

sin limites ni reglas que no sean las de toda psicoterapia.

" Axline, Virginia M. Terapia de Juego, Editorial Diana, S.A. México 1975 Pp.18-32
'8 Schaefer Charles E. y O’connor Kevin J., Manual de Terapia de Juego. Editorial El Manual Moderno, S.A.
de C.V. México D.F. 1988 Pp. 192-209
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Casi todos los comportamientos de la inteligencia sencio-motora son
susceptibles de convertirse en juego cuando se repiten por asimilacion pura, es
decir por simple placer funcional. El Juego es un complemento de la imitacién, la
imitacion ejerce los esquemas cuando se encuentran acomodables a un modelo
conforme a las actividades habituales, la imitacién se convierte en una especie
de hiper-adaptacién por acomodacion de los modelos utilizables en forma no
inmediata pero virtual.

“El juego se puede considerar que comienza cuando las adaptaciones
son puramente reflejas, aunque no todas las reacciones circulares primarias
presentan este caracter ladico, la mayor parte de ellas se contintian en juegos,
porque luego el nifio/a desarrolla algo mas que una serie de combinaciones sin
finalidad ni esfuerzo de acomodacion actual, se desarrolla una especie de
ritualizacion de los esquemas que son imitados o jugados, esto nos abre brecha
para entrar en el tema de juegos simbdlicos gracias a un progreso decisivo en el
sentido de la representacién, y es aqui en donde surge la ficcién o el
sentimiento del “como si” ya que es una caracteristica del simbolo ladico por
oposicion a los simples juegos motores, porque hay imitacién por lo menos
aparente y asimilacion lidica a la vez, y este es el caracter principal del juego

simbdlico a diferencia del simple juego motor.”"”

El juego simbdlico es una asimilacién libre de lo real al yo que se hace
necesaria por el hecho de que, cuanto mas pequefio es el nifo/a, menos su
pensamiento esta adaptado a lo real, en el sentido preciso de un equilibrio entre
la asimilacién y la acomodacion. Mas progresa, al contrario, esta adaptacion y
mas el juego se reintegra a la inteligencia en general y el simbolo consciente se

vuelve construccién imaginacion creadora. Y cada una de estas relaciones

v Piaget, Jean. La formacion del simbolo en el nifio. El Nacimiento del Juego Capitulo IV México Pp. 125-
145
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corresponde exactamente a las que condicionan el simbolismo inconsciente. La
vida afectiva como la vida intelectual, es adaptacién continua, y las dos
adaptaciones no son solo paralelas sino interdependientes, puesto que los
sentimientos expresan los intereses y los valores de las acciones de las cuales la
inteligencia constituye la estructura. En la medida en que el equilibrio entre Ia
asimilacion y la acomodacion afectivas es alcanzado, la regulacién consciente de
los sentimientos es posible, lo mismo que esos sistemas normativos que tocan a
los valores que son los sentimientos morales, de los que la operacion activa es la

voluntad.

1.1.2.9 Concepto de Terapia Gestalt

Gestalt es un término aleman, sin traduccién directa al castellano, pero
que aproximadamente significa "forma", "totalidad", "configuracién”. La forma o
configuracion de cualquier cosa esta compuesta de una "figura” y un "fondo". El
fenomeno descrito, que se ubica en el plano de la percepcion, también involucra
a todos los aspectos de la experiencia. Es asi como algunas situaciones que nos
preocupan y se ubican en el momento actual en el status de figura, pueden
convertirse en otros momentos, cuando el problema o la necesidad que la hizo
surgir desaparecen, en situaciones poco significativas, pasando entonces al
fondo. Esto ocurre especialmente cuando se logra "cerrar" o concluir una Gestalt;
entonces ésta se retira de nuestra atencién hacia el fondo, y de dicho fondo
surge una nueva Gestalt motivada por alguna nueva necesidad. Este ciclo de
abrir y cerrar Gestalts es un proceso permanente, que se produce a lo largo de

toda nuestra existencia.

“El enfoque gestaltico es un enfoque holistico; es decir, que percibe a los

objetos, y en especial a los seres vivos, como totalidades. En Gestalt se dice que
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el todo es mas que la suma de las partes. Todo existe y adquiere un significado

al interior de un contexto especifico; nada existe por si solo, aislado.”'®

El enfoque gestaltico es esencialmente una forma de vivir la vida centrad
en la realidad. Es un modo de llegar a estar en este mundo en forma plena, libre
y abierta; aceptando y responsabilizandonos por lo que somos, sin usar mas

recursos que apreciar lo obvio, lo que es.

El enfoque gestaltico es en si mismo un estilo de vida; de alli que sea mas
adecuado denominarlo "enfoque”, que es un término mas amplio, en lugar de

“terapia”, que restringe sus posibilidades de aplicacién a lo clinico.

1.1.2.9.1 Bases de la Gestalt

El enfoque Gestaltico ha recibido la influencia de las siguientes corrientes:

e El psicoanalisis de Freud, retomando y reformulando su teoria de los
mecanismos de defensa y el trabajo con los suefios. ‘

e La filosofia existencial, de la que rescata la confianza en las
potencialidades inherentes al individuo, el respeto a la persona y la
responsabilidad.

e La fenomenologia, de la que toma su apego por lo obvio, por la
experiencia inmediata y por la toma de conciencia (insight).

» La psicologia de la Gestalt, con su teoria de la percepcion (figura-fondo,
Ley de la buena forma, etc.).

En sintesis, la Terapia Gestalt persigue:
= Vivir en el ahora.
= Vivir en el aqui.

* Dejar de imaginar y fantasear en exceso sustituyendo al contacto real.

*® Sinay, Sergio Blasberg Pablo, Gestalt para principiantes. 1995
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= Dejar de pensar innecesariamente sustituyendo a la accion.

= Dejar de aparentar o jugar al "como si".

= Expresarse o comunicar.

* Sentir las cosas desagradables y el dolor.

* No aceptar ningiin "deberia”, mas que los propios, impuestos por uno
mismo en base a nuestras necesidades y experiencias.

= Tomar completa responsabilidad de las acciones, sentimientos,
emociones y pensamientos propios.

* Sealo que Ud. es... sin importar lo que Ud. sea. (Castafiedo, 1988)

1.1.2.9.2 El Darse Cuenta:

Este es el concepto clave sobre el que se asienta el Enfoque Gestaltico.
Es entrar en contacto, natural, espontaneo, en el aqui y ahora, con lo que uno
es, siente y percibe. Es un concepto semejante en algo al de insight, aunque es

mas amplio; una especie de cadena organizada de insights.

Existen tres Zonas del Darse Cuenta:

1. El darse cuenta del mundo exterior: contacto sensorial con objetos y
eventos que se encuentran fuera de uno en el presente; lo que en este
momento veo, toco, palpo, degusto o huelo. Es lo obvio, lo que se
presenta de por si ante nosotros.

2. El darse cuenta del mundo interior: Es el contacto sensorial actual con
eventos internos, con lo que ocurre sobre y debajo de nuestra piel.
Tensiones musculares, movimientos, sensaciones molestas, escozores,
temblores, sudoracién, respiracion, etc.

3. “El darse cuenta de la fantasia, la Zona Intermedia (ZIM): Esto incluye
toda la actividad mental que transcurre mas alld del presente: todo el

explicar, imaginar, adivinar, pensar, planificar, recordar el pasado,
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anticiparse al futuro, etc. Todo esta en mi imaginacion, fantasia; es pura y

simple especulacién, y lo mas saludable es asumirlo como tal. “'°

Ampliar el campo de conciencia, fomentar el darse cuenta es uno de los
objetivos mas importantes de la Gestalt. Que el nifio/a aumente la conciencia de
su propio cuerpo, de sus sensaciones y sentimientos y de toda la realidad que
esté viviendo es fundamental para su pleno desarrollo.

El Darse Cuenta no suele ser verbalizado, es el terapeuta el que puede
mostrarlo para que el nifio/a asienta o no, a veces simplemente hara un gesto o
se tendra que esperar a futuras sesiones para comprobar el resultado. Los
ejercicios que fomenten el Darse cuenta de mundo sensorial son muy adecuados
para los nifios/as porque es una forma de estar en el presente, de tomar
contacto con el aqui y ahora. Los ejercicios que favorecen el Darse Cuenta de la
fantasia ayudan a entrar en contacto con sus emociones y favorecen la
expresion. Para favorecer el Darse Cuenta de la zona interna se puede utilizar

el trabajo corporal mediante relajacion o visualizaciones.

1.1.2.9.3 El aqui y el ahora

El pasado y el futuro son nuestras concepciones acerca de lo que
precedi6é al momento presente y lo que se presagia trunqué a lo actual.
= |La terapia Gestalt es una terapia que cree en el presente, es sélo en el
momento presente donde la terapia puede actuar donde el nifio/a puede
vivir experiencias que fomenten el crecimiento y eliminen los bloqueos. Es
el experimento el que crea oportunidades para construir el yo y recobrar la
autoconfianza. “La terapia Gestalt rechaza el pasado porque no existe ya,
no se ocupa del futuro porque atn no ha llegado, enfatiza el poder del

presente.”?°

19 Sinay, Sergio Blasberg Pablo, Gestalt para principiantes, 1995
%0 Castafiedo S. Terapia Gestalt, Enfoque del Aqui y el Ahora, Editorial Texto, Espafia, 1983

31



Con los padres de familia o acompaniantes fue muy evidente el darnos cuenta
que ellos por naturaleza recurren a este tipo de acciones, es una forma de auto

protegerse tanto a ellos mismos como al nifio/a y al resto de la familia.

1.1.2.9.4 Se Cambia el “Por qué” por el “Cémo”

Al preguntar por qué lo tnico que se consigue es alguna racionalizacién o
"explicacion”. El por qué acarrea una explicacién ingeniosa, jamas un
entendimiento cabal. Ademas, nos aleja del aqui y ahora y nos introduce en el
mundo de la fantasia; nos saca de lo obvio para teorizar.

El por qué sélo nos conduce a interminables y estériles investigaciones de

la causa de la causa de la causa de la causa.

Si se hacen la pregunta por el como, se esta mirando la estructura, se
esta viendo lo que ocurre, lo obvio; preocupandose por un entendimiento mas
profundo del proceso. El como nos da perspectiva, orientacién, nos muestra que
una de las leyes basicas, la de la identidad de estructura y funcién, es valida. Si
se cambian las estructuras, la funcion cambia. Si se cambia la funcion, la
estructura cambia. El ir soltando el pasado como que fueran episodios es muy
importante para los padres de familia 0 acompaiiantes ya que si bien el paciente
es el que sufre integramente todos los efectos de la enfermedad como decir un
recuento de los dafios, los padres son los que deben de seccionar la enfermedad
para ir descargando emociones que ya no son necesarias y preparar el campo

tanto mental como emocional del nifio/a para una nueva batalla.
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1.1.2.10 Técnicas de la Gestait:

En la Terapia Gestaltica se trabaja con tres clases de técnicas basicamente:

1.1.2.10.1 Las Técnicas Supresivas
Pretenden evitar o suprimir los intentos de evasion del cliente del aqui/ahora
y de su experiencia; es decir, se busca con ello que el sujeto experimente lo que

no quiere o lo oculto, a fin de facilitar su darse cuenta.

1.1.2.10.2 Técnicas Expresivas
Se busca que el sujeto exteriorice lo interno, que se de cuenta de cosas
que posiblemente llevé en si toda su vida pero que no percibia. Se buscan tres

cosas basicamente:

e Expresar lo no expresado.
e Terminar o completar la expresion.

e Buscar la direccién y hacer la expresion directa.

1.1.2.10.3 Técnicas Integrativas
Se busca con estas técnicas que el sujeto incorpore o reintegre a su
personalidad sus partes alienadas, sus hoyos. Aunque las técnicas supresivas y
expresivas son también integrativas de algiin modo, aqui se hace mas énfasis en
la incorporacion de la experiencia.
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casos nuevos al afio por cada millén de nifios menores de 15 afios. Durante las
ultimas décadas, los avances en las técnicas diagnésticas y en los tratamientos

del cancer infantil han aumentado la supervivencia de estos nifios hasta el 76%.

v El rol que asume la familia

La familia, la pareja, necesita estar unida en todo lo referente a la
educacion de los hijos/as, esto implica apoyarse mutuamente en este tipo de
proceso por los cuales la vida los lleva, como enfermedades, miedos, fracasos,
alegrias, deben ser lo mas cercano o parecido a la palabra consistentes en las
decisiones que se asumen, respaldarse y ejercer conjuntamente la direccién del
hogar. Es importante que la familia pero esencialmente los padres se
comprometan con su presencia en llevar el proceso de tratamiento contra el
cancer pediatrico y lo esto conlleva, y establecer relaciones de confianza que
consoliden el vinculo afectivo y la valoracién personal de los hijos/as. Establecer
jerarquias claras en la familia en las que los padres ocupen una posicién
directiva, no implica dejar de propiciar el intercambio de puntos de vista y

fomentar relaciones democraticas, buscando siempre el bien comtin familiar.

v Estados Emocionales

El diagnéstico es un momento muy dificil de asumir. Inicialmente, una de
las reacciones emocionales mas frecuentes es la negaciéon. Todo esto es de
gran asombro, confusion, un suceso increible, una pesadilla, la familia llega a
sentirse en un estado de shock: mecanismo protector que da tiempo vy
oportunidad de absorber la informacién recibida. Luego vienen los momentos de
rabia y de ira, con sentimientos de culpabilidad o resentimiento hacia los mismos
miembros de la familia; hacia los que los rodean. Los sentimientos, miedos y
preocupaciones de los primeros momentos son normales, el nifio/a necesita todo
el apoyo y es normal que ante esta situacion la familia esté mas pendiente del

paciente.
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1.1.3 Hipotesis de Trabajo
La hospitalizaciéon del nifio con cancer se ve afectado por el desempefio

del rol que tiene el padre o acompariante.

e Variable independiente:

El proceso de hospitalizacion y enfermedad del nifio/a.

e Variable dependiente:
El rol de los padres o acompaiiantes en este proceso.

e Indicadores:

v'La hospitalizacién infantil:
La hospitalizacién infantil es un proceso, cuyas repercusiones negativas
mas frecuentes son alteraciones emocionales y comportamientos disruptivos a
corto, medio e incluso largo plazo. Su efecto varia en funcién de la edad, de las
experiencias previas de hospitalizacion, de determinadas variables de
personalidad y especialmente del repertorio de habilidades de afrontamiento del

nifio/a.

v'Enfermedad cancer pediatrico:

El cancer infantil no es una enfermedad, sino que es un complejo y
heterogéneo niimero de distintas enfermedades que, en general, se diferencia
de los canceres del adulto en que responden mejor a los tratamientos y tienen
una tasa mas alta de supervivencia. Todas estas enfermedades tienen en comin
que se originan a partir de una sola célula maligna que crece sin control, tanto en
su sitio original como en otros 6rganos del cuerpo. Cada una de estas
enfermedades que engloban el término de cancer infantil tiene un pronéstico y

un tratamiento diferente. La incidencia del cancer en los nifios es muy baja: 140
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Una expresion de sentimientos con exagerada intensidad puede generarle
miedos y preocupaciones. Por eso es importante que, aunque le resulte dificil a
los padres de familia o acompafiantes, deben hablar con él/ella. Un nifio/a que
percibe la dificultad que tienen sus padres o acompafantes en aceptar su
diagnostico, tiende a evitar hablar de sus propias preocupaciones y temores, lo
cual le priva de una importante fuente de apoyo. La educacién sobre los estados
emocionales es un proceso que en estos casos es necesario realizar para darle
al paciente seguridad, amor y confianza de que hay tratamientos que lo

ayudaran a salir adelante.

1.1.4 Delimitacion
El trabajo de campo se llevo a cabo en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica (UNOP), ubicado en la 92. Av. 8-00 zona 11 de la Capital de

Guatemala.

El tiempo fue de tres meses y una poblacién de quince padres de familia o
acompanantes de nifios que permanecian hospitalizados en el area de
encamamiento entre las edades de 2 a 18 afios, referidos por el area de
Psicologia de UNOP, las sesiones se realizaron con una duracién de
aproximadamente media a una hora con el padre o acompanante y media hora
con el nifo, esto dependi6 de la situacién en la que se encontrara el paciente ya

que no siempre estaban en condiciones de ser entrevistados.

Los factores que investigamos fueron tiempo de tener la enfermedad,
tiempo de hospitalizacion, sintomatologia previo al diagnostico, diagnéstico,
distractores para el nifio/a, actitud del padre o encargado, actitud del nifio/a, que
tipo de actividades realizan juntos, que tipo de influencia ejerce el padre o
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acompaniante sobre el nifio/a, actitud de ambos ante el personal médico y al

momento del tratamiento.

Esta investigacion dio inicio con la presentacion de la propuesta de
investigacién a la Dra. Doctora Silvia Elena Rivas Jefe de la Unidad de Medicina
Paliativa Pediatrica quien aprobé el proyecto y nos refirié al departamento de
Psicologia en donde se nos dio un recorrido por ciertas areas de la institucion y

se nos asigno la poblacién con cual se trabajo.
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CAPITULO Il
Il. TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1. Técnicas
e Técnica de Muestreo
Muestreo intencional u opinatico es en el que la persona que selecciona la
muestra es quién procura que sea representativa, dependiendo de su intencién u
opinién, siendo por tanto la representatividad subjetiva. Por lo tanto es un

método no probabilistico.

e Técnicas de recoleccion de datos:
La recolecciéon de los datos de los padres o acompafantes asi como de

los pacientes se desarrollé con la siguiente metodologia:

v"  La Observacion:

Esta se llevo a cabo en el area de encamamiento de Intermedios en
donde se encuentran los nifios que su estado de salud es estable pero necesitan
estar siendo monitoreados constantemente por las reacciones adversas que
puedan presentar al tratamiento que se les esta aplicando.

Dicha observacion se realizdO en cada visita que se realizaba a la
institucion por los tres meses de investigacion y fue dirigida a los padres o
encargados y al nifio/a, la observaciéon siempre se estuvo realizando paa
completar los protocolos establecidos.

v"  Entrevista:
Al igual que la observacién se llevo a cabo en el area de encamamiento
de Intermedios durante tres meses, con una duracién de 1 hora para cada

entrevista aproximadamente, siendo un total de tres entrevistas por cada caso
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de las cuales dos fueron dirigidas a los padres de familia o acomparfiantes y una

entrevista dirigida a los pacientes internados.

o Técnicas de Analisis de los Datos:

Lo que se realiz6 fue describir contexto, situaciones, formas de expresion,
percepciones, emociones, interacciones, experiencias, lenguaje de los
participantes, todo esto se recolect6 con la finalidad de analizar, comprender y
asi mismo responder las preguntas de la investigacion, ya que al trabajar con la
totalidad de los padres de familia o acompaiantes se obtuvieron datos

interesantes que generaron conocimiento.

Estos datos surgieron de las, entrevistas, observaciones, y de la
informacién que se obtuvo al presentar el folleto elaborado durante la

investigacion, también de las relaciones que se observaron.

Para la elaboracion, analisis, presentacion, correccién y aplicacién del
folleto se realizé la siguiente metodologia:

Se trabajaran 5 procedimientos con 15 padres o encargados, asi que fue
necesario trabajar por semana cada procedimiento. Fue necesario dar a conocer
qué es lo que se pretendia implementar en cada uno de estos pasos o
procedimientos con cada padre de familia de forma individual ya que las
condiciones en las que ellos se encontraban en la institucién no permitian reunir
a un numero de padres por diferentes motivos como tiempo, espacio, y sobre
todo por la necesidad de acompafiamiento que el nifio/a tenia de sus padres o

acompanantes.

> El primer paso fue evaluar (por 1 semana) a los 15 padres de

familia o acompaniantes de forma individual sobre lo que pensaban.
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» Segundo paso (por 1 semana) con los 15 padres o acompafnantes
de forma individual se entabl6é una comunicacién sobre el hecho de
permanecer en el lugar, de como utilizaban el tiempo sus opiniones
y comentarios, y se les plante6 la idea de crear un folleto con
juegos.

> Tercer paso (por 1 semana) fue evaluar los contenidos del folleto
como un plan piloto con los 15 padres o acompafantes
individualmente.

» Cuarto paso (por 1 semana) afinamos los contenidos del folleto
redefinimos y corregimos errores, evaluamos sugerencias y
aplicamos cambios con los 15 padres o acompafantes
individualmente.

> Quinto paso (1 semana) aplicamos el contenido del folleto con los

15 padres o acompafantes individualmente.

Es importante mencionar que primero se establecié un vinculo de confianza con
los padres de familia o acompanantes lo cual se realizd por medio de las

entrevistas y protocolos de observacion.

2.2 Instrumentos

e Guia o protocolo de observacion:

La observacion es un método fundamental de todo proceso investigativo;
es el principal apoyo para obtener el mayor nimero de datos. Se observo
atentamente a los padres o acompaiiantes como a los pacientes, la informacion

recabada fue plasmada en los protocolos.
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e Guia de entrevista:
La entrevista es una técnica que es considerada como observacion
participativa por ello nuestra participacion como terapeutas nos permitié dirigir

las actividades.

e Folleto Informativo Grafico:
El folleto informativo grafico, es un “documento” que pretendié informar de
forma clara, concreta y sencilla los beneficios del juego a cualquier persona que
lo leyera y a la vez por medio de imagenes impresas se pudiera asimilar de

mejor forma el contenido.
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CAPITULO Il

lll. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblacién

3.1.1 Caracteristicas del lugar

La Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica UNOP ubicado en la 92. Av.
8-00 zona 11 de la Capital de Guatemala, esta integrada por el Ministerio de
Salud Pdblica y Asistencia Social y la fundacién Aytidame a vivir creada en mayo
de 1997, encargada de recaudar y proveer los recursos necesarios para la
operacion, mantenimiento y crecimiento de UNOP, su principal objetivo es curar
el cancer de nifios, nifias y jévenes guatemaltecos a través de un diagnéstico, de
tratamientos actualizados y de un seguimiento de la enfermedad a largo plazo.
UNOP es lider en la region centroamericana en el tratamiento de cancer
pediatrico, y pone en practica su exitoso programa de tratamiento integral del
paciente y su familia que abarca la utilizacion de tratamientos aprobados
internacionalmente, cuidados intensivos, manejo de infecciones, examenes de
laboratorio, farmacia, orientacién nutricional, actividades especializadas en las
areas psicosocial, cuidados paliativos, apoyo espiritual, programa de juego
hospitalario, educacién a padres y pacientes, transporte, albergue fundado y
administrado por el emprendedor grupo de voluntarios FARES (Familias
Abriendo Rumbos de Esperanza y Salud).

En UNOP se brinda orientacién y soporte a 20 nuevas familias
mensualmente con el objetivo de disminuir el abandono del tratamiento, se da
cobertura y acompafiamiento a las familias de pacientes fallecidos, se

implemento el programa de recuperacion nutricional.
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3.1.2 Caracteristicas de la poblacion

e 90% tiene ingresos familiares menores de Q.2,000.00 mensuales.

e 70% provienen del interior de la replblica y de las areas de mayor
pobreza.

e 35% llegan a la Unidad con enfermedad en estado avanzado.

e 50% al ser diagnosticados padecen algin grado de malnutricién.

e Se atiende a mas de 75 pacientes en la consulta externa diariamente,
comprendidos entre las edades de 0 a 18 afios, y mayores de 18 afios si
el diagnéstico se realizé6 en UNOP antes de esa edad.

e En el 2005 el 18% de los pacientes abandonaban su tratamiento. Hoy
gracias al programa de medicina integral se ha logrado reducir a un 2.0%

e Desde sus inicios este proyecto ha atendido en la Unidad de Oncologia
Pediatrica a mas de 4,500 nifios.

e Mas de 1,800 nifios estan libres de la enfermedad (pacientes que han
terminado tratamiento)

e Se estan atendiendo un promedio de 300 casos nuevos de nifios con

cancer al ano.

3.1.3 Analisis General Cualitativo

Para esta investigacion, los padres o acompafantes y pacientes con los
que se trabajé fueron referidos por el departamento de Psicologia de UNOP
abarcando un total de 15 pacientes internados de ambos géneros, comprendidos
entre las edades de 2 a 18 afios.

El diagndstico de un cancer pediatrico es siempre una experiencia
inesperada y traumética y un elemento desestabilizador para cualquier familia,
independientemente de la capacidad de adaptacion a situaciones de crisis. Los
problemas a los que tienen que enfrentarse los padres aparte de psicolégicos

también son emocionales, sociales, familiares y conyugales.
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Esta enfermedad supone un gran reto, incluso para los matrimonios mas
estables, el futuro de la familia es incierto y los padres deben encontrar fortaleza

para salir adelante y adaptarse a las exigencias de la nueva situacion.

Los padres con un hijo/a con cancer tienen que enfrentarse a diferentes
momentos de crisis, que corresponden a las diferentes fases de la enfermedad:
diagnostico, inicio del tratamiento, reacciones negativas del tratamiento, efectos
secundarios, la muerte del propio hijo/a y la de otros nifios/as, los cambios en su
vida cotidiana, en la de sus hijos/as y en la de la familia extensa, la adaptacion al
hospital, la relacién con el personal médico, el manejo de la informacién: todas
son situaciones estresantes por la que los padres atraviesan, pero ;Cémo

controlar sus emociones negativas ante el nifio?.

3.1.3.1 Estrategias de Afrontamiento
Segun los resultados de la investigacion, los padres han utilizado

estrategias de afrontamiento como las siguientes:

e Regulacion afectiva:
Los padres intentan controlar sus emociones negativas entre ellas el
miedo, manteniendo y aparentando normalidad ante las situaciones estresantes,
evitan llorar o estar tristes frente al paciente ya que estan conscientes que esta

actitud afecta al nifio/a en todo sentido.

e Busqueda de informacién:

Los médicos son la principal fuente de informacion de los padres, aunque
la gran mayoria de personas atendidas en UNOP son de escasos recursos, no
conocian de la enfermedad y no tienen la posibilidad de informarse por sus
propios medios, por lo que solo cuentan con la informacién un tanto limitada que

los médicos les proporcionan.



e Fe:

Para los padres de familia o acompaiiantes la fe es lo que les da fuerzas
dia a dia para luchar y llevar a cabo todo lo que implica tener a un hijo/a enfermo
o familiar, resulta ser la confianza que se tiene de que las cosas suceden por
alguna razén y que con la medida de fe que elabora cada uno de ellos asi son
las fuerzas y el optimismo con el que ellos viven y transmiten a sus familiares o
hijo/as hospitalizados/as. La fe es un pilar muy importante para sobrellevar la

enfermedad y el proceso por el cual se transita para la recuperacién del nifio/a.

e Buasqueda de apoyo social:

Los padres buscan apoyo y consejo fundamentalmente en los médicos y
enfermeras y suelen seguir sus consejos, también buscan apoyo emocional y
consuelo en los psicélogos, voluntarios, amigos, familia, y trabajadores sociales
(como ayuda econémica para sus pasajes del bus cuando les dan de alta al
nifio/a).

e Distraccion:

Los padres y los nifios realizan actividades alternativas agradables para
disminuir la ansiedad con los grupos de voluntarios que visitan el hospital o ven
television, pero es muy poco la interaccion que se observa de padre a hijo/a con

algun tipo de juego o iniciativa propia.

3.1.3.2 Comportamientos de Riesgo 7
También hemos podido observar por el discurso de los padres que hay
comportamientos que pueden considerarse de riesgo y pueden provocar

desajustes en la vida familiar.

e El olvido de los padres hacia los otros hijos/as y la falta de
comunicacion con ellos:
Casi nueve de diez padres has dejado en su hogar a otros hijos al cuidado

de su pareja o de algun familiar, pero esto implica el separarse de ellos por una
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semana hasta meses dependiendo la evolucién del tratamiento en el nifio/a
enfermo/a, y en algunos otros casos incluso la falta de comunicacion por el

aspecto econdmico.

e Economia familiar:

Es uno de los aspectos que mas se ve afectado dentro de la dinamica
familiar, ya que en la mayoria de los casos ambos padres trabajan y la situacion
obliga a quedarse solo con un ingreso, en unos casos la madre es la que
abandona el hogar por venirse a cuidar al paciente y la pareja se encarga del
resto de la familia y del hogar, y en otros casos el padre es quien abandona el
hogar y acompafia al paciente porque en casa tienen aun hijos lactantes que

necesitan de la madre.

e Formas inadecuadas de mantener la disciplina en el nifio enfermo:
En algunos casos el padre tiende a caer en la sobreproteccion del

paciente por su situacion.

e Laruptura de la pareja por la enfermedad del hijo:
Debido a que Ila duracion del tratamiento es prolongado,
aproximadamente de tres afios segin sea el caso, muchos hogares se
desintegran por la falta de apoyo entre la pareja, ya sea en el aspecto

emocional, econémico o en el hogar.

° Diferentes formas de reaccionar y de asumir responsabilidades por
parte de los padres:

El padre o la madre puede estar deprimido/a, preocupado, asustado,
ansioso, etc. y por ello reaccionar de forma negativa hacia el tratamiento del
nifio, buscando culpables, maldiciendo, siendo pesimistas, hasta llegar al punto
de abandonar el tratamiento.
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e Informacién Errénea:
La enfermedad es una prueba o un castigo para muchos de los padres
que consideran que la enfermedad es un castigo de Dios por su mal
comportamiento como infidelidad con su pareja o es una prueba que Dios les

esta mandando.

Por ejemplo: Sra. J.W.J. de 43 afios de edad, actualmente viviendo con el
esposo originaria de Cajola Quetzaltenango madre de 2 hijos, quien comenté
que su hijo acostumbraba ir a jugar a un rio con sus amigos, o jugaban en el
patio, siempre con agua, cuando el empezé a quejarse del dolor se lo
atribuyeron a que lo frio del agua le estaba afectando los huesos y por eso era el
dolor, cuando ella realizé varias idas al médico y le transfirieron a UNOP, ella
comenta que se le cae el mundo literalmente ya que solo tiene una hija ya
casada y su hijo que esta diagnosticado, el nifio nacié mucho tiempo después de
la primer hija y fue muy esperado por su mama ya que tenia problemas de
fertilidad, en el proceso de diagnéstico de la enfermedad y conocer lo que se
requiere en el inicio del tratamiento; ella culpa al esposo ya que él habia tenido
una relacion fuera del matrimonio antes de todo este proceso y eso los hace
pensar que fue un castigo de la vida el que el hijo resultara enfermo, asi que él
decide regresar a casa y dejar la relacion fuera del matrimonio definitivamente.
Con el paso del tiempo ella va perdonando la infidelidad del €sposo ya que ve en
el una conducta muy dedicada al nifio y a ella, ella hace referencia de que la

culpa que el maneja es lo que lo hara ser un mejor padre.

* La ruptura de las relaciones con familiares y el desarrollo de

sentimientos inapropiados como (rencor):
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En algunos casos los padres y el paciente reciben bastante apoyo por
parte de la familia de ambos, pero en otros casos la familia se aleja. Los padres
entrevistados comentan no entender este ultimo comportamiento y se cuestionan
si la familia creera que la enfermedad es contagiosa, otros consideran que es
mejor solo dejarlo en manos de Dios, otros simplemente se alejan por frialdad,
otros porque no vale la pena el abandonar su trabajo por un tratamiento tan largo

y que no funcionara.

Por ejemplo: Sra. M.L.G., 36 afios de edad, casada, originaria de ciudad
capital, madre de 7 nifios, quien previo a la enfermedad de su cuarta hija
laboraba en un puesto en el mercado junto con otras dos hermanas de quienes
se ha alejado y ha perdido comunicacién debido a que una de ellas le dijo “ya no
lleves mas a la nifia a ese lugar, deja las cosas en manos de Dios y regresa a

trabajar que vas a perder tu trabajo y la nifia igual se va a morir”.

3.1.3.3 Factor Comiin en los nifios/as:

Conducta: esta no demuestra cambios en los nifios por el tipo de cancer
que padecen, en general se muestran con un comportamiento pasivo, un tanto
desconfiados, su semblante es serio y palido, en ocasiones demuestran cambios
en su estado de animo, cansancio y suefio. Pero también se puede notar que

con estimulos a través del juego el nifio muchas veces modifica su conducta.

3.1.3.4 Factor comun en los padres o encargados:
*  Desconocimiento sobre el cancer pediatrico previo a ser diagnosticado su
hijo con esta enfermedad.
* No hay interaccion entre padres e hijos con algtn tipo de juego dirigido.
* Las personas estan conscientes que su estado de animo afecta al nifio, es
por ello que todos tratan de disimular su dolor frente al nifio o nifia.
e Todos los entrevistados desean poder obtener el conocimiento y el

material de juegos que ayuden a distraer a sus hijos.
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3.1.3.5 Cuaderno de trabajo para los padres o acompaiiantes de
UNOP:

Se realiz6 un folleto practico con estrategias de juego que permitira que
los padres o acompariantes se involucren de manera positiva en la recuperacion
del nifio/a.

EL resultado fue instantaneo de mucho interés pero sobre todo mucha alegria
por parte de los padres o acompafantes, los nifios y el personal médico que

también brindo su apoyo en la realizacion con ideas, sugerencias y comentarios.

Con el sustento de las entrevistas se logro obtener informacién acerca de
lo que piensan y viven los padres de familia o acompariantes, en cuanto al
entorno del hospital, de que manera manejan sus emociones, sus pensamientos,
de que forma logran equilibrar el ambiente familiar y el ambiente que deben de

adoptar en el hospital.

Por lo que entablando un nivel de confianza los entrevistados
comunicaron de que manera ellos tratan de apoyar a los/las pacientes, ya que
muchas veces se da el caso de que vienen por el tratamiento pero si el paciente
presenta alguna reaccién adversa a lo esperado se quedan internados varios
dias, y aunque la institucion tiene algunas areas de juegos, no siempre los
pacientes estan en condiciones de movilizarse, es ahi en donde los padres o
acompanantes se las ingenian para hacer de esa espera dentro de las
habitaciones un tiempo mas ameno y menos aburrido. Pero los recursos son
escasos y es aqui cuando los padres necesitan apoyo, ideas y charlas que les

ayuden a ser creativos.
Se evalu6 el contenido del folleto de la manera mas completa posible,

escuchando las necesidades que cada padre de familia o acompanante

manifestaba, todo esto de acuerdo a sus condiciones culturales, sociales, género
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y edad. Tomando en cuenta de que la muestra con la que se trabajo abarcaba a
pacientes desde los 2 afios de edad hasta los 18 afios, fue necesario tomar en
cuenta todo tipo de recomendacion, para que el folleto fuera de lo mas amplio
posible y no se centrase en un solo rango de edad. Dandole importancia témbién
a otros factores como una redaccién sencilla y actividades que no se saliera del

contexto socio-cultural.

Asi mismo para realizar un folleto que cumpliera con las necesidades de
los padres y sus expectativas, se tomo muy en cuenta el costo del mismo, ya
que es importante que este material no solo llegue a las personas que
voluntariamente participaron en la investigacion, si no que sea un material de
provecho que se pueda mejorar para beneficio de los mas necesitados.

Un nifio/a puede llegar a estar hospitalizado por varios dias asi que se pensé en
hacerlo en blanco y negro para que el nifio exprese al colorear sus emociones y

necesidades.
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CAPITULO IV

IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones:

El rol que desempefia los padre o acompariante ante la hospitalizacion del
nifio/la con cancer es un reto diario ya que en el proceso de
hospitalizacion al igual que el nifio/a los padres o acompariantes también
atraviesa por una serie de emociones que debe aprender a controlar ante

la presencia del nifio/a como el llanto, el miedo, depresion, ansiedad.

Es escaso el nimero de padres de familia o acompafiantes que se han
informado por sus propios medios y buscar informacion mas completa

sobre todos los aspectos de la enfermedad.

Los padres o acompafiantes resultan ser pacientes emocionales y la
institucion velando por la calidad de tratamiento que le brindan al paciente

con la enfermad no se da abasto para atenderlos también a ellos.

En relacion al folleto realizado con técnicas y/o estrategias de juego, el
resultado fue instantaneo de mucho interés pero sobre todo mucha alegria
por parte de los padres o acompafiantes, los nifios/as y el personal
meédico que también nos apoyo en la realizacion con ideas, sugerencias y

comentarios.
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4.2 Recomendaciones:

Para la Universidad de San Carlos de Guatemala que dentro de su
pensum de estudios pudiesen agregar en todas las carreras un curso
practico humanitario con objetivo de apoyo y solidaridad al enfermo y al
mas necesitado ya que hay varias instituciones en las cuales preparan al

voluntariado.

Para la Escuela de Ciencias Psicolégicas fomentar en los futuros
profesionales de Psicologia la participaciéon como voluntarios dentro de
alguna organizacién como en este caso, en el que los padres de familia o

acompanantes necesitan de atencién y apoyo psicoléogico.

Para UNOP que puedan reproducir mas ejemplares del material de apoyo
que se realiz6 (material de trabajo para padres de familia o
acompanantes) para brindarlos como apoyo emocional y beneficio extra

para los padres de familia y por consiguiente para los nifios/as.

Para UNOP que con sus profesionales pudieran implementar un proyecto
de charlas para las escuelas, colegios y universidades sobre los nifios con
cancer para educar y sensibilizar a los nifios y jovenes, y fomentar el

trabajo social y el aporte de donativos.
En UNOP crear un programa de actividades para adolescentes ya que los
juegos y actividades que actual mente se realizan se enfocan mas a nifios

pequefios.

A los padres que traten de involucrarse y aprender mas sobre la

enfermedad y el tratamiento de su hijo/a, para poder tener un mayor
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control sobre la situacion, pero sobre todo que utilicen el material que se
les brind6 ya que les ayudara a entablar una mejor y mas fuerte conexién
con su hijo/a apoyandoles en el area emocional, no olviden que su
cooperacién con el tratamiento médico fomentara la cooperacion y

confianza de su hijo/a.

* A los padres que no pierdan nunca sus esperanzas. Recuerden: la
esperanza de curacién es real en muchos tipos de cancer en la
actualidad; el tiempo de supervivencia es mayor, un nifio no es un dato
estadistico; cada nifio responde de manera diferente a su enfermedad y al

tratamiento.
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ANEXOS

Ficha de datos

Nombre del nino/a:

Fecha del
diagndstico:

Edad:

Nombre del padre o acompaiiante:

Edad: Procedencia:

No. De Hijos por edad y
sexo:

Estado
Civil:

Actividad a la que se dedica:
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Guia de Entrevista No. 1

(Enfocada hacia los padres o encargados)

Nombre del Padre o encargado: Edad:

Nombre del paciente (nifio/a): Edad:

1. Conoce lo que significa el cancer pediatrico?

2. Qué tipo de cancer padece su hijo/a?

3. Conocia Usted sobre esta enfermedad antes de que a su hijo/a se le
diagnosticara?

4. Cuanto tiempo lleva hospitalizado su hijo/a?

5. En el tiempo libre qué tipo de actividad realiza con su hijo/a?

6. Emocionalmente como ha afectado esta situacion a su persona?

7. Considera que su estado de animo influye en el nifio/a?

8. Considera que el juego puede fortalecer o estrechar mas su relaciéon con

el nifio/a?

9. Le gustaria conocer técnicas y estrategias de juego que puedan ser de

beneficio para ambos durante todo este proceso?
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Guia de Entrevista No. 2
(Enfocada hacia el nifio/a)

Nombre del Padre o encargado: Edad:

Nombre del paciente (nifio/a): Edad:

1. Como te sientes?

2. Sabes porque estas aqui?

3. Eres un nifio/a feliz?

4. Crees que tu (mama, papa o encargado) es una persona feliz o triste?

5. Que te gusta jugar?

6. Te gustaria que tu (mama, papa o encargado) conozca muchos juegos

para que se diviertan juntos?

58



Guia Entrevista No. 3
(Para padres de familia o acompaiiantes)

Nombre del Padre o encargado: Edad:

Nombre del paciente (nifio/a): Edad:

Enfoque Gestaltico
El aqui y ahora: vivir y sentir el presente. Vivir y sentir la
realidad.

. ¢Esta usted realmente conciente de la situacion; comprende lo que

conlleva la enfermedad de su hijo/a? (Darse cuenta)

. ¢Como se siente usted al saber por lo que estd pasando su hijo /a?
. ¢Usted le ha informado al resto de la familia sobre al enfermedad de

su hijo/a? (¢ési, porqué?) (éno, porqué?)
¢Qué cambios de actitud ha notado en usted y en su familia con
respecto a la enfermedad?

. ¢Usted y su familia han fortalecido o han roto lazos familiares?

¢Cémo ha sido? éEn que aspectos?

. ¢Espiritualmente (con su ser interior) como se siente usted; como

ha sido el proceso?

. ¢Cuadles han sido sus fortalezas en esta situacién?
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Protocolo de Observacién No.1 (Enfocada hacia los padres o encargados)

Nombre:

Indimdgres

Actitud proactiva

Escala

Integracién en actividades
propuestas

Autoexclusién, discriminacién

Se concentra con facilidad

Mantiene la concentracion la
mayor parte de tiempo

No se concentra

Logra escuchar y expresarse
activamente

Logra escuchar y expresarse

Le cuesta escuchar y le cuesta
expresarse

Se da a entender,
manifiesta correctamente
sus pensamientos y
sentimientos

Se da a entender

No es comprensible lo que
manifiesta

Expresividad corporal
efusiva

En ocasiones reacciona ante
los estimulos emocionales

No expresa afectividad hacia
el nifio/a

Buena disposicién para
enfrentar los desafios de la
enfermedad, optimista

Optimista

Actitud derrotista

Actitud positiva,
solidaridad, cooperacién

Inclusién grupal,
compafierismo, respeto de
limites y normas

Aislamiento, exclusion,
conducta desadaptada

Optimista, sereno, acepta
indicaciones, participacién
activa

Cooperativo, acepta
indicaciones

Distante, negativo, definicién
débil de su rol

Comprensién de limites y
normas, colaboracién

La mayoria de veces respeta
los limites y normas

No atiende a limites ni normas

Positivo ante la
enfermedad, tiene planes a
futuro

Es optimista la mayor parte
del tiempo

No es optimista y prefiere no
hacer planes a futuro

Acepta las dificultades y
busca estrategias de
superacién

En ocasiones logra manejar la
frustracién

Conductas de desborde sin
mediar palabra

Muy interesado

interesado

Desinteresado

Observaciones:

FECHA:

Firma:
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Protocolo de Observaciéon No.2 (Enfocada hacia el nifio/a)

Nombre:

indicadores :

Actitud positiva, opinay
participa en todo

Integracién en actividades
propuestas

Autoexclusion, aislamiento

Se concentra con facilidad

Mantiene la concentracion la
mayor parte de tiempo

Se distrae facilmente

Logra escuchar y expresarse
activamente

Logra escuchar y expresarse

Le cuesta escuchar y no se
expresa

Expresividad corporal efusiva

En ocasiones reacciona ante los
estimulos emocionales

No expresa afectividad hacia

el padre o encargado

Muy activo y alegre

Activo y sonriente

Pasivo

Actitud positiva, solidaridad,
cooperacion, liderazgo
positivo

Inclusién grupal,
compafierismo, respeto de
limites y normas

Aislamiento, exclusion,
conducta desadaptada

Sereno, acepta indicaciones,
participativo, atento

Nervioso pero controlado,
cooperativo, acepta
indicaciones

Muestra resistencia,
agresivo, descontrolado

Colaborador, atencién y
seguimiento de instrucciones

No muestra resistencia pero
tampoco interés por la
atencion médica

Dificultad con establecer
vinculos de confianza

Capacidad para establecer
vinculos de confianza,
participativo

Participa y se desenvuelve
activamente, aunque un tanto
desconfiado

Dificultad con establecer
vinculos de confianza

| Muy interesado

Interesado

Desinteresado

Observaciones:

FECHA:

Firma:
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