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RESUMEN

En México, no se cuenta con herramientas para evaluar
las necesidades psicosociales de nifios que enfrentan un
diagnostico de cancer. La presente investigacion tuvo como
objetivo desarrollar una herramienta que permitiera identificar
y jerarquizar las necesidades psicosociales de esta poblacion.
La herramienta desarrollada fue utilizada con 24 pacientes
hemato-onco-pediatricos de entre cuatroy 17 anos que reciben
tratamiento en un hospital perteneciente a la Secretaria de Salud
de la Ciudad de México. Los resultados preliminares revelaron
que las necesidades prioritarias para los pacientes fueron: recibir
informacion y explicaciones de su enfermedad, procedimientos
y tratamiento, acompafnamiento de sus padres, seguridad y
proteccion, continuidad en su escolaridad, visitas de familiares
y estar con sus hermanos; mientras que las menos importantes
fueron: la familiaridad con el hospital y decoracion hospitalaria.

Palabras clave: Cancer, psicooncologia, necesidades psico-
sociales, psicologia pediatrica.

ABSTRACT

In Mexico, there are no tools to assess the psychosocial
needs of children facing a diagnosis of cancer. The present
investigation aimed to develop a tool that would allow
identifying and prioritizing the psychosocial needs of this
population. The developed tool was used with 24 hemato-
oncology pediatric patients between 4 and 17 years old who
receive treatment in a Hospital belonging to the Secretary of
Health of Mexico City. The preliminary results revealed that
the priority needs for the patients were: receiving information
and explanations of their iliness, procedures and treatment,
parent company, safety and protection, continuity in their
schooling, family visits and being with their siblings; while
the least important were: familiarity with the hospital and
hospital decoration.

Key words: Cancer, psycho-oncology, psychosocial needs,
pediatric psychology.

INTRODUCCION

En México se diagnostican anualmente entre 5,000 y
6,000 casos nuevos de cancer infantil. Un diagnostico
de cancer en la infancia impacta de manera significativa
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Asimismo, en nuestro pais no se cuenta con herramien-
tas para evaluar las necesidades psicosociales de ninos
que enfrentan un diagnéstico de cancer. La oncologia
pediatrica ha evolucionado —especialmente en paises
desarrollados en los que la demanda por un tratamiento
integral se ha incrementado en las tltimas décadas— de
curar al paciente como prioridad principal a trabajar para
que el nifio o adolescente viva un proceso hospitalario y
extrahospitalario que le permita integrar la enfermedad
en su vida cotidiana. Lo anterior, con el fin de que se
convierta en un adulto sano y su calidad de vida cubra
las areas de desarrollo mas significativas como el aspecto
fisico, la salud psicolégica, social y espiritual. Se busca
que tanto la enfermedad como la hospitalizaciéon afecten
lo menos posible el desarrollo de su personalidad, sus
relaciones interpersonales y su ritmo escolar.? Méndez et
al.% plantean que, a lo largo del tratamiento, el nifio con
cancer debe exponerse a procedimientos potencialmente
estresantes como cirugia, radioterapia, quimioterapia o
extracciones de sangre, que en ocasiones se han conside-
rado incluso mas dolorosas que la propia enfermedad, lo
que puede dificultar la adherencia al tratamiento. Para
un nifo con cancer, todos los efectos secundarios de tra-
tamientos, como la quimioterapia, interfieren de forma
negativa en su apariencia fisica y en sus actividades
de la vida cotidiana, las cuales son esenciales para su
6ptimo desarrollo, como el juego, compartir con nifios de
su misma edad y sus actividades escolares, entre otros
aspectos. Asi, tanto la enfermedad como el tratamiento
implican un complejo conjunto de estresores que condu-
cen a diversos cambios psicosociales que pueden llevar a
un desarrollo del nifio en condiciones atipicas.”

Las necesidades psicosociales se refieren propia-
mente a los aspectos psicolégicos y sociales que influyen
en el bienestar de las personas; las necesidades emo-
cionales que son comunes a todos los ninos, aunque no
estén enfermos, cobran mayor relevancia en quienes
padecen cancer. Entre éstas se incluye: la necesidad de
sentirse queridos, de obtener una sensacién de logro,
sensacién de seguridad, recibir informacién acerca
de su enfermedad y procedimientos a los que deben
someterse, necesidad de control, autonomia, indepen-
dencia y privacidad.® Se trata de necesidades a veces
insatisfechas por la alteracién de la rutina diaria y del
contacto con quienes pueden satisfacerlas.

Oberholzer et al,! en Sudéfrica al indagar las ne-
cesidades y recursos de 24 pacientes pediatricos con
cancer de entre seis y 13 afios, que recibian tratamiento
en hospitales privados, desarrollaron un instrumen-
to que consistié en 19 tarjetas. Se pedia a los nifios
clasificar las tarjetas en orden de prioridad: “las méas
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importantes” y “las menos importantes de todas”. Se
identificaron 17 necesidades principales en los pacien-
tes, asi como 19 recursos para cubrirlas.

La presente investigaciéon tomé como modelo de
referencia la investigacién antes citada,! con el objetivo
de desarrollar una herramienta para evaluar y jerar-
quizar las necesidades psicosociales en una poblacion
de pacientes pediatricos mexicanos con cancer.

MATERIAL Y METODOS

Con la aprobacién de la Subcomisién de Investigacion
y Bioética de la Secretaria de Salud de la Ciudad de
México (nimero de registro: 999/999/99/17), la muestra
fue integrada por 24 pacientes pediatricos de entre
cuatro y 17 afios de ambos sexos, con padecimientos
hemato-oncoldgicos, que recibian tratamiento en el
mes de noviembre de 2017 en el Hospital Moctezuma
de la Ciudad de México, los cuales fueron selecciona-
dos por conveniencia. Se excluyeron pacientes que al
momento de ofrecerles participar se sintieran cansa-
dos, experimentaran dolor, nduseas u otros sintomas
que imposibilitaran sus respuestas, asi como quienes
manifestaron no querer participar. Asimismo, aquéllos
que no comprendieron las instrucciones.

En el 4area de “quimioterapia ambulatoria” se selec-
cionaron 18 pacientes (75%), seguida del area de “hospi-
talizaciéon” con cinco pacientes (21%) y s6lo un paciente
la “consulta externa” (4.2%). Del total de pacientes en-
cuestados, la mitad fueron mujeres; tres de los pacientes
que participaron eran hijos inicos, por lo que en ellos no
se contempl6 la necesidad: “continuidad del contacto con
hermanos”. Los grupos de edad se describen enla Tabla 1.

En referencia al diagndstico de cancer que padecen
el mas comun fue leucemia linfoblastica aguda en
83.3% (n=20), ademas de un paciente con los siguientes
tipos: linfoma de Hodgkin, rabdomiosarcoma, tumor
germinal mixto e histiocitosis. Las modalidades de tra-
tamiento que habian recibido o que estaban recibiendo
se muestran en la Tabla 2.

abla 1: Grupo de edad de 24 pacientes estudiados.

Rango de edad
Grupo de edad (afios) Frecuencia  Porcentaje
Preescolar 3a5b 4 16.7
Escolar 6ai2 10 41.7
Adolescencia 13a17 10 41.6
Total 24 100.0
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Debido a que en la revisién bibliografica"'* no se

encontrd instrumento validado y estandarizado que
explorara las necesidades psicosociales de pacientes
pediatricos con cancer en México, y tomando en cuenta
reportes previos,!'®1! se desarroll6 una herramienta
para clasificar y jerarquizar las principales necesidades
de los nifnos con cancer.

Se disenaron 21 tarjetas con imagenes en blanco y
negro que representaban cada una de las necesidades
psicosociales contempladas para esta investigacidn;

Tabla 2: Tipos de tratamiento de los participantes que

habian recibido hasta el momento del estudio.

Modalidad de tratamiento Frecuencia Porcentaje
Quimioterapia Unicamente 16 66.7
Cirugia y quimioterapia 4 16.7
Quimioterapia y radioterapia 3 12.5
Todas (cirugia, quimioterapia 1 4.2

y radioterapia)

Total 24 100.0

cada tarjeta contenia a la vez una frase escrita que
describia cada necesidad, en la cual se explicaba el
contenido de la imagen, a fin de evitar que el nifio in-
terpretara la imagen segin su percepcion. Las tarjetas
se elaboraron en blanco y negro y (no en color) para
evitar asignar caracteristicas especificas a los perso-
najes incluidos, como el color de cabello, ojos o tono de
piel que pudieran influir en la decisién de los nifios;
sin embargo, las imagenes contenian caracteristicas y
decoracién propias de la cultura mexicana.

A la vez se disenaron tres contenedores decora-
dos con medallas de tres denominaciones y colores
diferentes: oro (1), plata (2) y bronce (3), en las que el
nifio debia depositar las tarjetas en orden de jerarquia
segun su decision; los botes se decoraron de tal forma
que facilitaran la comprension de los nifios en torno al
proceso de jerarquizacion. Se les pidié que en el bote con
la medalla de oro y el nimero 1, colocaran las tarjetas/
necesidades més importantes para ellos; en el bote con
la medalla de plata y el nimero 2, las medianamente
importantes y, finalmente, en el bote con la medalla de
bronce y el nimero 3, las menos importantes. La 7Tabla
3 describe las 21 necesidades psicosociales y la frase

Tabla 3: Descripcion de la necesidad y contenido de las 21 tarjetas utilizadas.

Denominacion de necesidades psicosociales

Frases escritas en las tarjetas para explicar la necesidad incluida en cada tarjeta

1. Familiaridad con el entorno hospitalario
2. Socializacion en el hospital
3. Seguridad y proteccion
4. Buena relacion con el equipo de salud
5. Juego y recreacion en el hospital
6. Acompafiamiento de padres
7. Recibir informacion/explicaciones
8. Entendimiento de la informacion
9. Visitas de familiares
10. Continuidad del contacto con amigos
11. Continuidad del contacto con hermanos
12. Disminucién/control del dolor y nduseas
13. Control y empoderamiento
14. Expresion emocional
15. Independencia y autonomia
16. Privacidad
17. Imagen corporal
18. Honestidad
19. Espiritualidad
20. Continuidad en la escolaridad
21. Decoracion del hospital

“Conocer el hospital y todo lo que hay ahi”

“Hacer amigos en el hospital”

“Sentirme seguro y protegido”

“Llevarme bien con doctores y enfermeras”

“Poder jugar en el hospital”

“Que mis papas estén conmigo”

“Que me expliquen todo de mi enfermedad, procedimientos y tratamiento”
“Entender lo que me explican los doctores, enfermeras y mis papas”
“Que mis familiares me visiten en el hospital”

“Seguir teniendo contacto con mis amigos”

“Estar con mis hermanos”

“Que me ayuden a no sentir dolor 0 nduseas”

“Sentir que hay cosas que puedo decidir yo solo(a)”

“Mostrar mis sentimientos y hablar de ellos”

“Poder hacer algunas cosas yo solo(a) y sin ayuda”

“Que no me vea todo el mundo cuando me visto o voy al bafio”
“Cémo me veo”

“Que me digan la verdad siempre”

“Rezar’

“Seguir yendo a la escuela”

“La decoracion del hospital”
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escrita que se ley6 a los ninos de la necesidad incluida
en cada una de las tarjetas.

El procedimiento empleado para el uso de la herra-
mienta de evaluacidn fue el siguiente: el entrevistador
se present6 con los padres y el nifio, se les dio una breve
introduccidn a la investigacidn; en caso de aceptar que
su hijo participara, se les otorgaba el consentimiento
informado para ser leido y firmado.

Posteriormente, se llevé a cabo una breve entre-
vista con el padre o madre de los ninos para registrar
informacién sociodemografica y clinica acerca de su
hijo. Las investigadoras se presentaban con los nifios
por su nombre, se les invitaba a participar de forma
voluntaria y, si aceptaban, se les explicaba, de acuerdo
con su comprension (etapa de desarrollo), el motivo
del estudio y las instrucciones (las cuales fueron las
mismas para todos los participantes).

Antes de comenzar, se determind si los nifios com-
prendian la informacién recibida. Posteriormente,
las tarjetas eran presentadas al nifio de una en una,
siempre en el mismo orden para todos los participantes
y anteponiendo la pregunta “;Qué tan importante es
para ti?” seguida de la lectura de la frase contenida en
cada tarjeta; se procedia a entregar la tarjeta al nifo
o adolescente para que pudiera verla y colocarla en el
contenedor de su eleccién.

Se les explicd que tnicamente podian incluir siete
tarjetas en cada contenedor para que hubiera distribu-
cién equitativa de las tarjetas en los tres contenedores.
Antes de concluir la aplicacion, se mostraban y leian
al nifio las tarjetas que habia depositado en cada bote
para asegurarse que hubiera siete tarjetas en cada
uno y darle la posibilidad, incluso en esta etapa, de
hacer algiin cambio. Si habia mas de siete tarjetas en
cualquier contenedor, el nifio debia decidir qué tarjetas
retirar y dénde colocarlas.

Por dltimo, las evaluadoras registraban en un
formato independiente las necesidades psicosociales
(tarjetas) colocadas en cada uno de los contenedores
por cada participante. Concluida la aplicacién del
instrumento, se agradecia al nifio su participacion y
cooperacion, asi como a los padres.

RESULTADOS

Los resultados son los iniciales, antes de proponer esta
herramienta como valida y confiable. Se revel6 que la
necesidad considerada como mayormente prioritaria por
66.7% de los pacientes fue: “recibir informacién y explica-
ciones acerca de su enfermedad, procedimientos médicos
y tratamiento”, seguida de 62.5% con la necesidad: de
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“acompanamiento de sus padres” en este mismo porcentaje
se eligi6: “necesidad de sentirse seguros y protegidos”.

La distribucién general de las necesidades psicoso-
ciales que los nifios consideraron mas importantes se
muestra en la Figura 1.

Con relacién a las necesidades incluidas en la ca-
tegoria de “medianamente importantes” (Figura 2), la
mitad de los nifios eligieron la necesidad de “control y
empoderamiento”, seguida de: “expresién emocional”
(45.8%) y “buena relacion con doctores y enfermeras”
(45.8%).

Por otro lado, las necesidades de “honestidad” y
de “control/disminucién del dolor y nduseas” aparecen
distribuidas en la misma proporcion (41.7%) tanto en
la categorias de mayor como en la de medianamente
importantes.

Finalmente, las necesidades “menos importantes”
se muestran en la Figura 3. Se observa que el 62.5%
considero la “familiaridad con el hospital”, seguida de
58.3% que eligieron la “decoracion del hospital”. En una
proporcién similar (54.2%) se ubicaron las necesidades:
de “continuidad en el contacto con amigos”, “jugar en el
hospital” e “imagen corporal”.

DISCUSION

En México se diagnostican anualmente entre 5,000 y
6,000 casos nuevos de cancer infantil (menores de 18
afios). Dentro de estas cifras destacan principalmente
casos de leucemias —que representan 52% del total
de los casos, linfomas 10% y por Gltimo resaltan los
tumores del sistema nervioso central con 10% del total
de los casos—.?

Las repercusiones del cancer infantil, asi como los
efectos secundarios de los tratamientos empleados para
combatirlo, impactan directamente en el bienestar
biopsicosocial de los pacientes pediatricos que enfren-
tan este diagnéstico.” Por lo anterior, es imprescindi-
ble investigar las necesidades psicosociales de estos
pacientes, facilitando que sean ellos mismos quienes
expresen las necesidades esenciales para su bienestar
fisico, emocional, social y espiritual.

El objetivo de esta investigacion estuvo encaminado
al desarrollo de una herramienta para evaluar y jerar-
quizar las necesidades psicosociales en una poblacion
mexicana de pacientes pediatricos con cancer. A dife-
rencia del instrumento desarrollado por Oberholzer,’
en la presente investigacion se decidi6 incluir 21
necesidades y no incluir recursos para cubrirlas, sino
dejar la consideracion de recursos para futuras inves-
tigaciones. Asimismo, se optd porque las imagenes que
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se incluyeron en las tarjetas fueran en blanco y negro
y no en color, a fin de desviar o sesgar el objetivo de la
investigacién. También se decidi6 presentar las tarje-
tas de una en una y no disponer las 21 tarjetas frente
al nifo, para asegurarse de que los nifos entendieran
y analizaran cada necesidad individualmente, para
asegurar una mejor jerarquizacion.

Cabe destacar que el instrumento en general resultd
atractivo para todos los pacientes, e incluso otros pa-
cientes que observaban la aplicacién de la herramienta
verbalizaban desear participar.

Se observé que los pacientes de edad escolar y ado-
lescentes comprendian con exactitud las instrucciones
y fueron capaces de categorizar y discriminar entre las
necesidades, incluso mostrandose reflexivos sobre cual
colocar en cada categoria de jerarquia, tanto a lo largo
de la aplicacién como en la revision final de tarjetas
colocadas en cada contenedor, donde se mostraban
cuidadosos al momento de tener que tomar decisiones
finales sobre qué tarjetas dejaban en cada bote y cuéles
cambiaban de lugar. En los preescolares, las investi-
gadoras se percataron que hubo tres pacientes que no
comprendieron las instrucciones, por lo que suponemos
efectuaron el proceso al azar. Debido a lo anterior, se
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optd por descartar a estos participantes para el analisis
de resultados. Habria que aplicar la herramienta a un
mayor nimero de preescolares para determinar si se
debe modificar la herramienta para facilitar la com-
prension de este grupo de edad.

El andlisis de datos revel6 que la necesidad que los
pacientes ubicaron como de mayor importancia y que
difirié con los hallazgos de investigaciones previas,?
fue la de “recibir informacién acerca de su enfermedad,
procedimientos y tratamiento” (66.7%), necesidad que ha
sido ampliamente sustentada por la literatura y cuyos
beneficios plantea Farberman:!© si el nifio y adolescente
con cancer conocen los aspectos relacionados con su enfer-
medad y tratamientos, estaran en mejores condiciones de
hacer frente a los mismos, tomar parte en las decisiones,
favorecer su colaboracion activa, reducir su ansiedad y
evitar la creacion de fantasias distorsionadas de lo que
les sucede. La segunda necesidad considerada como de
mayor importancia fue la del “acompafiamiento de sus
padres” (62.5%), seguida de la necesidad de “sentirse
seguros y protegidos” (62.5%). Ambas necesidades coin-
ciden con los resultados reportados en las investigaciones
de Oberholzer! y Bjork.2 La presencia de padres parece
ser crucial en el cuidado de los nifios que padecen cancer,
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ya que son los padres los que detectan mejor y son capaces
de cubrir las necesidades fisicas y emocionales de sus hi-
jos, mientras que el personal de la salud es el encargado
de cubrir las necesidades médicas de los pacientes. En
cuanto a la necesidad de seguridad y proteccién, Bjork?
menciona que los padres funcionan como una “base
segura”: son una fuente de seguridad para los nifios en
la vida cotidiana, pero esa “base segura” cobra mayor
relevancia cuando el nifio se enfrenta a una situacién
amenazante o estresante. Ademas, la presencia de los
padres es determinante para que los nifios se sientan
libres y comodos de expresar otras necesidades, tales
como el juego o sus necesidades fisicas y emocionales.
Los hallazgos también reportaron coincidencias en las
necesidades de continuidad en el contacto con hermanos
y la espiritualidad reportadas por Oberholzer.!

En contraste con otras investigaciones,2 el contac-
to con amigos y el juego no fueron consideradas como
tal por los pacientes mexicanos, quienes las ubicaron
dentro de las menos importantes.

Por otro lado, en cuanto a la correlacion significativa
entre la edad y la necesidad de expresion emocional, 80%
tanto de escolares como de adolescentes en la misma
proporcién la ubicaron como necesidad especialmente
importante, a pesar de que en la muestra general dicha
necesidad se ubic6 en la categoria de medianamente
importante. En cuanto a esta necesidad, Arrivallaga!?
resalta la importancia que tiene para los pacientes
hemato-onco-pediatricos hacer uso de estrategias de
afrontamiento centradas en las emociones que los ayu-
den a regular su grado de sufrimiento emocional.

El tratamiento para la leucemia por lo general
tiene una duracién de tres afios, durante los cuales
los pacientes ven su escolaridad interrumpida por
completo o requieren ausentarse de la escuela de ma-
nera recurrente,!®!* Busqueta!! reporta que uno de
los principales temores de ninos hospitalizados (sobre
todo en etapa escolar) es la separaciéon del ambiente
escolar y social en el que se desenvuelven, tanto por
el sentimiento de desventaja en relacion con sus pares
(debido al alto indice de competitividad propio de esta
etapa) como por el retraso en sus quehaceres escolares.

CONCLUSION

La herramienta descrita en el presente reporte, re-
quiere ser evaluada en futuras investigaciones para
determinar su validez para identificar y jerarquizar
las necesidades psicosociales de los nifios con cancer.
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