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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo identificar las representaciones mentales del cancer en pacientes oncoldgicos
infantiles. Para lograrlo se tuvieron en cuenta las representaciones mentales que los pacientes poseen en torno al reconocimiento de la
enfermedad, su pronéstico y la responsabilidad atribuida al enfermo ante el surgimiento de la misma. La muestra estuvo constituida por seis
pacientes oncoldgicos infantiles de Santiago del Estero. El trabajo estuvo enmarcado metodoldgicamente en el enfoque cualitativo, de tipo
fenomenoldgico, y se realizd a partir de una entrevista clinica piagetiana semi estructurada apoyada en siete vifietas que grafican el
tratamiento habitual de un nifio con cancer.

Los resultados muestran que los pacientes se representan el cancer como una enfermedad grave, de larga permanencia, que genera
angustiay malestar organico. No se adjudican responsabilidad en torno al surgimiento de la misma, pero admiten que al atravesarla deben ser
responsables de los cuidados que esta conlleva. Agregan que el cancer y su tratamiento son experiencias desfavorables.
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Abstract

opinién y ensayo

Present research's aim is to identify cancer's mental representations of children patients suffering cancer.To achieve this, the mental
representations that patients have about the recognition of the disease, its prognosis and the responsibility attributed to the patient for its
appearance were inquired into. Sample consisted of six children suffering cancer from Santiago del Estero. This study was methodologically
framed in a phenomenological qualitative approach and was carried out from a semi-structured Piagetian clinical interview supported by

seven vignettes that graph the usual treatment of a child with cancer.

Result shows that patients represent cancer as a serious, long-lasting disease that generates anguish and organic discomfort. They
don't perceive themselves as responsible for its appearance, but admit that when going through it they must take charge of the care that it
entails. Pacients add cancer and its treatment are unfavorable experiences.

Keywords

Cancer, childhood mental representation, disease recognition.

Introduccion

El cancer es una de las enfermedades con los indices mas
altos de morbilidad y mortalidad en el mundo, provocando en el afio
2012 untotal de 8,2 millones de muertes registradas (Organizacion
Mundial de la salud, 2014). Representa de esta forma, un enorme
desafio a nivel mundial en materia de salud siendo una enfermedad
que afecta todas las areas de la vida tanto del paciente, como de sus
familiares cercanos (Almanzay Holland,2000).

En el caso del cancer infantil, la literatura existente
plantea que las particularidades restrictivas e invalidantes de la
enfermedad, sumadas a la amenaza de muerte ocasionan un impacto
psicoldgico en el paciente (Llanta, Grau, Chacény Pire, 2000).

De este modo, nos introducimos en la problematica del
cancer infantil no sin dejar de mencionar que en la Argentina se
diagnostican un promedio de 1290 casos por afio y en Santiago del
Estero, la poblaciéon menor a los 15 afios se ve afectada en torno a los
38 casos diagnosticados anualmente (Instituto Nacional del cancer,
2016).

Asimismo, la expectativa de muerte y las variables
socioecondmicas como los gastos requeridos para el tratamiento y el
cuidado del paciente derivan en una serie de cambios que se
manifiestan en el area emocional, entre ellos pueden mencionarse:
altos indices de depresién, temor, estrés y preocupacién que afectan
tanto al paciente como a sus familiares (Barrera, Fleming y Khan,
2004).

Sin embargo, al decir de Cruzado (2010), Haber (2000) y
Holland (1998), estas consecuencias se asocian a la vivencia de esta
enfermedad que se ve fuertemente afectada por las representaciones
previasy posteriores que de ella se tengan.

Al presente, a pesar de los avances médicos, el cancer se
contintia correspondiendo con la idea de muerte y causando alarma
en la poblacion. Ental sentido, los pacientes oncolégicos infantiles se
representan el cancer como malo, incurable (L6pez, 2010), mortal,
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grave (Chin et al., 1998; Lo6pez, 2010; Ruda, 2009), algo dafiino e
interno (Suarez, 2015), relacionandolo a concepciones como el
aislamiento y la indefensién (Clunies y Lansdown, 1998), mante-
niendo niveles bajos de comprensién hacia la enfermedad (Domin-
guez, 2009), asi como ideas equivocas en torno a sus causas, entre
ellas, el contagio (Chinet.al.,1998; Dominguez,2009).

No obstante, este es un terreno muy poco explorado, las
investigaciones sobre las representaciones de los pacientes con
cancer sobre su propia enfermedad contintan siendo escasas
(Dominguez,2009; Piqueras,2017).

Cabe mencionar ademas, que se ha demostrado ya la
influencia de las variables sociodemogréaficas en la constitucion de
las representaciones (Arbeldez, 2002; Lépez, 2015; Morrison y
Bennett, 2006; Piaget, 1982), en el ritmo de desarrollo de las
mismas (Aparicio, Heilbron, Hoyos y Schamun, 2011) y en sus
transformaciones (Marcos, 2010). Entre los resultados de Ruda
(2009) se puede apreciar que los nifios de edades mas avanzadas y
nivel socioeconémico mas alto presentaban representaciones del
cancer que se correspondian mejor con la realidad. Sin embargo, son
pocas las investigaciones que consideran estas variables.

Es, en este sentido que el estudio de las representaciones
que los nifios tengan sobre su propia enfermedad resulta relevante
para comprender lo que les sucede (Benedito et al., 2010; Lépez,
2015), entendiendo que las mismas son la base y guia para sus
conductas de afrontamiento hacia la misma (Benedito et al., 2010;
Ruda,2009).

Estas representaciones posibles y su emergencia,
justifican la pregunta: ; Cuales son las representaciones mentales del
cancer que tienen los nifios diagnosticados con esta enfermedad en
Santiago del Estero? Asi, el presente trabajo de investigacion tiene
como objetivo general: identificar las representaciones mentales de
los pacientes oncolégicos infantiles acerca del cancer. Y objetivos
especificos que abarcan: explorar las representaciones mentales en
torno al reconocimiento de la enfermedad, explorar las representa-
ciones mentales sobre el prondéstico del cancer, analizar las
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representaciones mentales acerca de la responsabilidad atribuida al
enfermo ante el surgimiento de la enfermedad e indagar aspectos
sociodemograficos de los pacientes y estudiar su relacién con las
representaciones mentalesen torno a laenfermedad.

Marco teérico
Antecedentes de Representaciones del cancer en niios

Al dia de hoy se desconocen muchos de los aspectos sobre
la forma en que los pacientes pediatricos con cancer transitan el
diagnoéstico y el tratamiento, entre otras razones, para los nifios no es
sencilla la comunicacién de las emociones que experimentan durante
su enfermedad. Por otra parte, existe un cierto temor presente en la
sociedad para referirse a este padecimiento, el cual se acentla
cuando se trata de nifios que o vivencian (Dominguez, 2009).

Es preciso advertir que las investigaciones con nifios
enfermos son escasas y generalmente se llevan a cabo afios después
de que el paciente y su familia han atravesado la enfermedad.
Dominguez (2009) cuestiona la garantia de estos testimonios ya que
generalmente, transcurren muchos afios hasta que los datos son
recogidos, por lo que la informacién podria estar distorsionada.

Mas alla del valor innegable de estas investigaciones y los
resultados que arrojan, Dominguez (2009) advierte que utilizan
encuestas de opcién mdltiple o de preguntas dicotémicas como
metodologia de estudio (Mabe, Riley y Treiber, 1987; Bares y
Gelman, 2008). En estos casos, existe la posibilidad de que las falsas
creencias de los nifios no se puedan distinguir con claridad ya que su
testimonio podria basarse en un mero reconocimiento de frases que
han ofdo de los mayores y no en una interpretacion real de los
conceptos (Dominguez, 2009).

En definitiva es preciso que los nifios puedan comunicar
sus experiencias ligadas a la enfermedad, a partir de trabajos
cualitativos que profundicen en sus concepciones (Dominguez,
2009). Debe aludirse asf, entre los antecedentes de trabajos con
metodologia mixta la investigacién de Suarez (2015), quien
investigé las representaciones del cancer en nifios y adolescentes con
leucemias y con otro tipo de cancer. Entre los grupos se encontraron
mas elementos comunes que diferencias significativas en las
estructuras de las representaciones. Se identificaron representacio-
nes compartidas sobre el cancer en términos de “‘algo que come” o
animales como “‘arafias” y “gusanos”, brindando explicaciones de la
enfermedad asociadas al dolor. Los tratamientos fueron descriptos
bajo imagenes de guerra, apuntando a “‘matar las células cancero-
sas”, se “bombardea’ al paciente con rayos téxicos, y la quimiotera-
piacual guerra quimicase sirve de venenos.

Los resultados indicaron que los factores e ideas cultura-
les anteriores en relacién al cancer afectaron al momento del
diagnoéstico, como la relacion entre muerte-cancer. Se hallé también
que cuidadores y pacientes sefialan el origen del cancer como “'causa
divina”. En ambos grupos se considerd que el desarrollo del cancer
estaria determinado por acciones como caidas, desobediencia, o
acciones reproblables. Por otro lado, los participantes advirtieron
que la idea de “‘contagio” del cancer estuvo presente en sus conoci-
dos. En cuanto a las variables que podrian tener efectos en las
representaciones de la enfermedad, se descubrié que la edad
determina la compresiéon del cancer y en relacién al sexo no se
encontro diferenciaen la forma de representacion del cancer.

Asimismo es preciso mencionar la investigacién de Ruda
(2009) donde la autora exploré, a partir de un método mixto, las
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representaciones infantiles sobre la identidad y origen de la
enfermedad segiin edad, grado de escolaridad y nivel socioeconémico
en 90 nifios a partir de la Entrevista sobre Representaciones
Infantiles acerca de la Enfermedad (E-RIE). Esta, presenta siete
laminas que exhiben el tratamiento propio de un nifio con cancer.
Entre los resultados, se pudo ver que los nifios presentan diferentes
formas de nombrar un mismo aspecto de la realidad y que los de
menor edad suelen vincular el cancer con enfermedades de poca
gravedad, a diferencia de los mayores que generalmente la conciben
como una enfermedad grave. Por otro lado, los nifios con un nivel
socioeconémico bajo manifestaron atraso en el acceso a ciertos
conocimientos lo que repercutia en su modo de representar la
enfermedad.

Continuando con esta linea es indispensable referir a
Dominguez (2009), quien estudié la representacién del cancer en
nifios sanos a través de una entrevista apoyada en vifietas, que
aludian a situaciones hospitalarias por las que suele pasar un
paciente oncolégico infantil. Encontré que hay una cantidad
importante de creencias falsas sobre la enfermedad. Luego, en un
siguiente estudio, indagd sobre la representacion de la enfermedad
tanto en nifios sanos como enfermos de cancer, abordando temas
acerca de las causas y pronéstico de la enfermedad, las experiencias
emocionales que se juegan en la hospitalizacion y el ambiente social
cuando se recupera la rutina diaria.

Entre los hallazgos acerca de las representaciones sobre
las causas de enfermedad, el contagio tuvo nuevamente un gran peso
en ambos grupos. En cuanto a la idea de responsabilidad en el
desarrollo de la enfermedad, los nifios enfermos mayores tenian
mayores representaciones sobre posibles acciones que llevaron a
contraer la enfermedad; y los mas pequefios hacian referencia a
acciones imprudentes. Respecto a la gravedad de la enfermedad casi
todos los nifios enfermos de todas las edades consideraban el cancer
como una enfermedad poco grave y curable, a diferencia de la
mayoria de niflos sanos que creian que se trataba de una enfermedad
gravey aveces mortal. La autora sefiala que al igual que en el estudio
anterior, tanto los niflos mayores enfermos como los nifios sanos,
mostraron alta comprensién del cancer; y plantea como hipétesis
que la vivencia de la enfermedad no es determinante en su compren-
sion (Dominguez, 2009).

Aportes de la investigacion psicoldgica a las intervenciones
con el paciente oncoldgico pediatrico

La experiencia de la enfermedad oncoldgica y su conse-
cuente hospitalizaciéon devienen en la vulnerabilidad del nifio que se
enfrenta a este padecimiento (Clarke et al., 2005; Guerrero, 2002).
A su vez, el tratamiento pertinente conlleva la exposicion del
paciente pediatrico a diversos procedimientos intensos concebidos
incluso mas dolorosos que la enfermedad (Gerali et al., 2011;
Patenaude y Kupst,2005).

Se podria decir, entonces, que el cancer presenta diversos
factores por los cuales puede resultar en una dolencia dificil de
comprender para los nifios que la vivencian (Baresy Gelman,2008).
Por lo que es necesario entablar una comunicacion adecuada con el
nifio para poder acompafarlo en las diversas etapas que debe
experimentar. Para lograrlo, es relevante conocer su razonamiento y
las representaciones en las que se apoya al transitar por la enferme-
dad. No obstante, el conocimiento cientifico es acotado en este
ambito y no se conocen las representaciones de los nifios sobre
determinadas enfermedades (Limay Silva, 2017).

Lo que es indudable es que tanto las intervenciones con
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nifios de indole social, educativo y psicoldgico deben tener en cuenta
las ideas infantiles, porque son Utiles a los fines de preparar a un nifio
para una inminente hospitalizacién o un procedimiento médico. Se
trata de anticipar las explicaciones que podra incorporar o no a
determinada edad (Dominguez,2009).

Siguiendo esta linea seria relevante entonces atender a las
concepciones erréneas que los nifios manifiestan ante diagnostico,
tratamiento y pronéstico, lo cual podria beneficiar el tratamiento y
oportunamente, las conductas que los pacientes presenten ante estos
hechos (Shabahang et al.,2011).Teniendo en cuenta ademas, que es
estrecha la relacién entre las representaciones y las expectativas que
el paciente puede tener en relacién a la enfermedad (Weinman y
Petrie, 1997, como se citd en Morrisony Bennett, 2006).

Estrategia metodoldgica
Participantes

En la presente investigacién los participantes fueron 6
nifos que cumplieron los criterios de inclusién: 1) fueron diagnosti-
cados con cancer, desde hace un afio 0 mas, 2) tenian entre 8y 11
afios de edad, 3) residian en la provincia de Santiago del Esteroy 4)
eran tratados en el Centro Provincial de Salud Infantil “Eva Perén”
(CePSI). Cabe aclarar que se determind el intervalo de edad
teniendo en cuenta el momento evolutivo en el que los pacientes ya
pueden utilizar representaciones y el lenguaje alcanza un grado de
desarrollo notorio (Piaget, 1983). Se trabajé con una muestra
intencional no probabilistica.

Entre los criterios de exclusién se tuvo especial cuidado de
que los participantes no fueran: 1) pacientes cursando tratamiento
intensivo, 2) cursando tratamiento por recaida, o 3) recibiendo
servicios de atencion al final de vida.

Procedimientos

Para llevar a cabo la presente investigacion se realizo un
trabajo de campo parael relevamiento de datos.

Instrumentos
Encuesta parapadres ad hoc

Refiere a un instrumento disefiado para la presente
investigacion con el fin de obtener informacién en cuanto a la edad,
sexo, diagnéstico de la enfermedad de cancer, edad en la que
comenzé la enfermedad y tipo de tratamiento/s que realiza el
paciente, etc. Ademas indaga acerca de los estudios alcanzados por
sus padres, trabajos, ocupaciones, etc.

Entrevista clinica segiin el método piagetiano

Para abordar el tema de estudio se utilizé el método clinico
propuesto por Piaget (1926), el cual es un procedimiento para
investigar cémo piensan, perciben, actiany sienten los nifios (Delval,
2001).Apoyadaen 7 vifietas que representan a un nifio con cancer en
distintas situaciones hospitalarias, la entrevista semiestructurada
indaga diversos ejes tematicos sobre la enfermedad del nifo de las
vifietas: identificacion de enfermedad, responsabilidad atribuida al
enfermo en el surgimiento de la enfermedad y pronéstico. De esta
forma aborda la manifestacion de las representaciones mentales en
el lenguaje.

Aspectos Eticos

Para arribar a la muestra, en primer lugar, se obtuvieron
los permisos correspondientes por parte de los directivos de la
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institucion y del Comité Hospitalario de Etica del Centro Provincial
de Salud Infantil “Eva Perén” (CHE-CePSI). Posteriormente los
padres de los participantes brindaron sus consentimientos informa-
dos (IMlayan, 2001) y una vez que la investigacion fue explicada ante
los participantes y ellos manifestaron su acuerdo, se les administra-
ron los instrumentos de recoleccién de datos en forma individual.
Conforme a esto, si bien fue de publico conocimiento la participacion
voluntaria de los pacientes, la informacién brindada por los mismos
es de caracter confidencial, por lo que los registros o datos son
protegidos con acceso estrictamente restringido. Es importante
advertir que los nombres con los que se refiere a los participantes son
ficticios.

Asimismo cabe aclarar que las entrevistas realizadas se
Ilevaron a cabo bajo la supervision de la psico-oncéloga del servicio.

Disefio de investigacion

La metodologia utilizada fue de tipo cualitativa, fenome-
nolégica (Morehouse y Maykut,2002; Sampierietal.,2010).

Estrategia de analisis de datos

El proceso realizado para el andlisis de los datos se
caracterizé por ser circular o en espiral (Sampieri et al., 2010).
Asimismo, la obtencién de datos correspondié al método de
comparacion constante (Creswell, 1998) y el proceso de elaboracion
de categorias fue el inductivo.

Como estrategia de investigacion, se utilizé el método de
Colaizzi (Colaizzi, 1978) siguiendo los pasos sugeridos y guardando
el rigor ético correspondiente:

1) Obtencion del sentido de cada transcripcion.

La presencia del investigador en las entrevistas ayudd a que
pueda interpretar la experiencia de cada participante, ademas las
descripciones que cada uno de ellos ofrecié se escucharon y leyeron
numerosas veces para obtener un sentido general de las mismas.

2) Extraccion de las declaraciones significativas.

Durante el proceso de lecturay relectura de las transcripciones de
entrevistas se identificaron los enunciados, frases o palabras
significativas que se vinculaban con el fenémeno estudiado.
Posteriormente fueron resaltados y extraidos de cada transcripcion.

3) Formulacién de significados.

Se formularon significados para cada declaracion significativa
que fue extraida del texto. Fue importante en este punto no perder de
vista el significado contextual de estas declaraciones y, por otro lado,
fue importante en este momento reconocer las presuposiciones o
prejuicios del investigador para no incurrir en una mala interpreta-
cion del fenémeno.

4) Organizacion de los significados formulados en categorias.
Los significados de las declaraciones fueron organizados en
grupos de temasy se les asigné un codigo de identificacion.

5) Examen de las categorias por un juicio de expertos.

Una vez concluida la elaboracion de categorias, se las sometié a
un juicio de expertos, con personas de reconocida trayectoria, que
son calificadas como expertos en el tema, los cuales pueden dar
informacién, evidencia, juicios y valoraciones (Escobar y Cuervo,
2008). Una vez que ellos manifestaron su acuerdo hacia las
categorias confeccionadas se continué con el proceso.

6) Descripcion exhaustiva del fenémeno estudiado.
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Se integraron todos los resultados anteriores en una descripcion
exhaustiva del fenémeno.

7) Descripcion de laestructura fundamental del fenémeno.

Debido a la extension de la descripcion exhaustiva se procedié a
reducirla a una descripcion de la estructura esencial de fenémeno de
la forma mas precisa posible. Se integraron ademas los procesos y
significados obtenidos en los pasos anteriores.

8) Consulta a expertos.
Los resultados fueron compartidos con los expertos para que
pudieran validar los mismos.

9) Devolucién a lacomunidad.

Los resultados fueron compartidos con la comunidad cientifica,
con el Comité Hospitalario de Etica del Centro Provincial de Salud
Infantil “Eva Perén” (CHE-CePSI) y la coordinadora del Servicio
de Hematooncologia.

Se hizo uso de un software para el andlisis de datos
cualitativos (Atlas.Ti 6.0,2014), de modo que se pudieron estable-
cer interconexiones entre categorias, subcategorias y redes que
permitieron visualizar los diversos vinculos entre conceptos.

Resultados

A partir de los datos se pudieron construir las siguientes
categorias a continuacion descriptas. Cabe aclarar que en cuanto a
sus contenidos las categorias no son puras, guardan estrechas
relaciones entre ellas.

Identificacion de enfermedad

Estacategoria presentael modo en el que la mayoria de los
participantes identificé la enfermedad de las vifietas como leucemia
o tumor, descartando la posibilidad de que pueda tratarse de otra
enfermedad. Es asi como mencionaron la radioterapia, las punciones,
el suero, el catéter, la caida de cabello y el uso de pafiuelos en la
cabeza como caracteristicas propias de la enfermedad que les
permitieron distinguirla. Asimismo, indicaron que se traté de la
misma enfermedad que ellos tuvieron, haciendo alusion a las
emociones que durante ella vivenciaron. De esta forma se observé en
estos nifios, como la representacion de objetos u hechos ausentes se
vio reflejada en el surgimiento de conductas que se afirmaron en la
memoria de evocaciéon (Enesco,2011).

Por otro lado, al decir de Arbeldez (2002) la elaboracién
de representaciones permitié a los nifios establecer su postura en
referencia a escenarios, momentos, objetos y mensajes que los
afectaban. Asi, los participantes de esta investigacion, concibieron
que leucemia y tumor fueran enfermedades graves que generaban
angustia y malestar organico e implicaban que un nifio deba
someterse a ciertos procedimientos médicos que pudieron nombrar y
describir.

Del mismo modo, el participante que no pudo nombrar la
enfermedad, hizo alusién a varias de las experiencias y emociones
que durante lamismatienen lugar.

Esto arroja una cuestion, los participantes conocian la
enfermedad y podian dar cuenta de ella; sabian de la leucemia o el
tumory sus implicancias, sus procesos, los lugares y los profesionales
que frecuentaba un nifio con ese diagnéstico. Sin embargo la palabra
cancer solo estuvo presente en dos oportunidades.
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Percepcion del tratamiento

Esfundamental sefialar la relevancia del valor subjetivo de
las creencias del paciente y la representacién que otorga a las
distintas etapas del tratamiento (Bedoya, 2015). Asi, los participan-
tes de esta investigacion entendian el tratamiento y sus procesos
como un medio para combatir la leucemia. De este modo, considera-
ron que es al hospital a donde debian dirigirse en el caso de estar
enfermos y también pudieron reconocer muchos de los procedimien-
tos que alli tenfan lugar. Se han armado de explicaciones acerca de
estos ultimos, sabfan a su vez, en qué zonas de sus cuerpos habian
intervenido. Concibieron que el objetivo de todos estos procedimien-
tos era exclusivamente la cura. En este sentido se observd lo
subrayado por (Delval, 2012), los nifios se interrogan por la fuente de
los acontecimientos y realizan una elaboracién personal haciendo
uso de los elementos que les brinda el medio y del desarrollo
cognitivo caracteristico a su edad. Esta capacidad, les permite
anticipar y gobernar su contexto cercano (Gardner, 1997; Pozo,
2000).

Acé es cuando te hacen la radioterapia, la que me han
hecho a mf, en una camilla te acuestan, te meten en un
tubo y la maquina va girando y ahf te sacan la foto de aca
y aca. Después los doctores te revisan por una camara, por

si te escapas o no, asf te la hagan bien.
(Eugenia, 8 afios, comunicacion personal)

Dieron cuenta a su vez, de la necesidad de retornar al
hospital ante posibles recaidas o para asistir a los controles médicos,
percibidos como instancias de recuperacion. Sabian ademas que el
tratamiento involucraba momentos de juego y recreacion.

Son pocos los participantes que pudieron nombrar los
tratamientos, quimioterapia y radioterapia respectivamente, sin
embargo todos hicieron alusién a las experiencias vivenciadas
durante los mismos.

Experiencia de atravesar el tratamiento

Teniendo en cuenta que las representaciones mentales se
constituyen por una diversidad de inclinaciones, soportes y variacio-
nes emocionales que moldean la experiencia (Brazelton y Cramer,
1993) es necesario afiadir que para los participantes, la experiencia
de atravesar el tratamiento oncoldgico implicé sobrellevar dolores
corporales, momentos de tristeza, angustia, [lanto y enojo, asi como
modificaciones en su imagen corporal acompafiadas de esfuerzos por
disimular las mismas. A esto se sumo el desarraigo de sus hogares y
una vez que retornaron a ellos convivieron con la precaucién
constante de cuidarse para evitar el regreso al hospital. Por ende,
Urmeneta (2010) explica que durante el tiempo en que transcurre el
tratamiento el nifio sufre variadas pérdidas o duelos, por los cambios
fisicos que padece, la pérdida de las relaciones sociales que tenia
antes de enfermar y la restriccion de actividades y proyectos. Al
respecto es importante puntualizar que las variaciones en la
apariencia fisica, producto de los tratamientos médicos, configuran
un evento vital estresante que los pacientes oncoldgicos deben
enfrentar (Bedoya,2015).

- Entrevistado: Yyyy, si hay otra nifia ;ha visto? Hay unanifia
que se enoja mucho porque tiene el pelo cortitoy es una nifia.
- Entrevistador.: Ah por eso se enoja.

- Entrevistado: Y se enoja porque tiene el pelo cortito y
piensa que es varén. Pero vos no tenés que pensar eso igual te

va acrecer mas.
(Eugenia, 8 afios, comunicacién personal)
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De este modo, la enfermedad y su tratamiento significaron
para ellos una experiencia negativa en la que emergi6 el deseo por
recuperar su salud y la imagen corporal que presentaban anterior-
mente, anhelando el alta médica y el regreso al hogar percibidos
como momentos de felicidad. Al respecto, Gonzalez (2007)
menciona los trastornos de ansiedad y humor, la rebeldia y violencia
como conductas muy evidentes que los nifios exhiben porque desean y
demandan lograr la vida de juegos y libertad que tenian antes de la
enfermedad.

Asimismo, la experiencia les ha brindado un abanico de
conocimientos técnicos acerca de la enfermedad y de los procedi-
mientos médicos que configuraron su tratamiento. Aprendieron a su
vez, a utilizar estrategias para que estos procedimientos resulten
menos ansiégenos.

Responsabilidad atribuida al enfermo

La mayoria de los participantes pensé que no cualquier
persona podia tener leucemia o presentar un tumor, advirtieron que
sélo algunos podian ser diagnosticados con tales padecimientos, y
los adultos también estaban incluidos. No obstante, no lograron
fundamentar sus pareceres.

Por otro lado, no se adjudicaron a ellos mismos la
responsabilidad de que emergiera la enfermedad.

A su vez, los participantes eran conscientes de las
restricciones con las que convivian y afirmaron que una vez iniciado
el tratamiento, tuvieron la responsabilidad de tomar diversos
recaudos en su vida diaria, porque el tratamiento y los médicos asi lo
exigian. Por consiguiente, percibieron que las recaidas en la
enfermedad eran consecuencias de sus descuidos, y asimismo tenian
en sus manos la posibilidad de una evolucion en el tratamiento.

Siguiendo lo expuesto, un pronéstico desfavorable
también seria facilmente atribuido a su responsabilidad.

Es asi que se observa cémo las representaciones de los
participantes permiten concederle un sentido al entorno, analizarlo,
explorarlo y organizarlo, haciéndolo cada vez mas claro, familiar y
predecible (Arbeldez, 2002; Enesco, 2011; Ruda, 2001) reflexio-
nando y logrando resoluciones por medio de la interpretacion que se
ha atribuido a los fendmenos (Marcos,2010).

Representacion mental del prondstico

En relacién al pronéstico los participantes mencionaron
que habia un orden que lo determinaba, por el cual, los pacientes que
inicialmente se enfermaban eran los primeros en curarse. Ademas la
mayoria de los participantes se inclin6 a pensar que la duracién era
de varios meses, lo que para ellos implicaba que sea una enfermedad
de larga permanencia. Solo uno de los participantes planteé la
posibilidad de que perdure afios.

Sostuvieron ademas, que eran los médicos quienes
anunciaron el pronéstico de los pacientes, y el deseo de estos Gltimos
se concentraba en que el pronéstico sea favorable, ya que eso
significaria una evolucién en el tratamiento y consecuentemente el
alta médica que motivaria el regreso al hogar. Para los participantes
el retorno a sus hogares era un anhelo muy presente en los periodos
de internaciéon. El alta médica era para ellos un momento de
emociones positivas que les permitia tomar distancia de las
emociones negativas que se desarrollaban durante su estadia en el
hospital.
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- Entrevistador: ;Y qué mas le puede estar pasando a
Pedro?

- Entrevistado: Mmm que esta triste, que se quiere.
(Bautista, 9 afios, comunicacién personal)

A'suvez, los participantes estimaban que las recaidas en la
enfermedad estaban vinculadas a un incumplimiento de los pacientes
acerca de las indicaciones que debian seguir. Siguiendo esta légica,
un buen cuidado, un cuidado responsable, es el que desencadenaria
un buen pronéstico.

Ansiedad en la entrevista

Acerca de este punto es pertinente dar cuenta de lo
expuesto por Dominguez (2009), recabar este tipo de testimonios es
dificil ya que los nifios enfermos demuestran sentimientos y
emociones complejos de transmitir y dar a entender. En el presente
estudio la entrevista significé un encuentro ansiégeno para los
participantes, de este modo se pudo observar cierta incomodidad
ante preguntas que giraban en torno a la identificacion de la
enfermedad, la responsabilidad atribuida al enfermo, el pronéstico
de la enfermedad y las radioterapias y punciones. No respondieron
con palabras a varias de estas preguntas, en su lugar, optaron por
asentir o negar con movimientos de cabeza, encoger los hombros,
usar interjecciones o guardar silencio al tiempo que interrumpian el
contacto visual con laentrevistadora.

Igualmente se podia entrever que los preocupaba el hecho
de equivocarse en sus afirmaciones, ya que tendian a cambiar su
actitud cuando eran sometidos a preguntas cuyas respuestas
desconocian. De modo que, sus expresiones enunciadas en forma de
preguntas o la manera en que evitaban ciertos temas, lleva a pensar
que se sentian evaluados, con temor a que sus afirmaciones no sean
las correctas.

Todo lo hasta aqui enunciado, configura una situacion
ansiégena, y un nifio podria asociarla a las circunstancias que
vivencidé durante su enfermedad y a las situaciones de evaluacion a
las que frecuentemente se enfrentaen el colegio.

Representaciones segtin variables sociodemograficas

El cuadro que se presenta a continuacion pretende ilustrar
las variables centrales de indagacién y los instrumentos que se
utilizaron para su recoleccién, conforme a los objetivos especificos
del estudio.

Variahle Instrumento

Nivel .,
de medelclon

Edad Encuesta para padres Cuantitativo

Escolaridad Encuesta para padres Cuantitativo
Nivel
socio-econémico Encuesta para padres Cuantitativo
familiar
Esfozliggfgsde Encuesta para padres Cuantitativo
Eé"geégnnec%?,d Encuesta para padres Cuantitativo

MRS Entrevista clinica piagetiana

acompafiada de vifietas Cuantitativo

mentales de |a
enfermedad

Nota: elaboracion propia
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Los participantes de esta investigacion posefan un nivel
socioecondémico y condiciones sociodemograficas diversas,
perteneciendo sus familias a un nivel socioeconémico medio y un
nivel socioeconémico bajo, con padres escolarizados desde el nivel
primario al terciario, que trabajan en oficios. Es importante destacar
que la mayoria de estas familias no contaba con obra social. A su vez,
los participantes eran de género femenino y masculino, tenian entre 8
y 11 afos y fueron diagnosticados de leucemia linfoblastica aguda
cuando tenian entre 2 y 9 afos de edad. Al momento de la investiga-
cion, habian concluido sus tratamientos con quimioterapia concu-
rriendo al hospital para los controles mensuales o trimestrales
correspondientes. Eran nifios que estaban escolarizados, cursando el
nivel primario.

En torno a las respuestas de los participantes, no se
observaron diferencias significativas vinculadas a las variables
sociodemograficas que ellos presentaban. De esta forma se pudo
apreciar que las variables edad de los participantes, escolaridad,
nivel socio-econémico familiar, escolaridad de los padres, y
enfermedad de cancer no afectaron a la variable representaciones
mentales de la enfermedad. Por el contrario, la poblacion es mas
homogéneaen sus enunciados.

A grandes rasgos se pudo apreciar que una participante
manifestd representaciones mas cercanas al conocimiento cientifico
actual acerca del cancer. Esto se podria fundamentar en su edad,
porque era mayor que los demas nifios, en su escolaridad, Ilevaba méas
tiempo escolarizada, su nivel socioeconémico era mas alto que el
resto de los participantes y sus padres posefan un nivel mas alto de
escolaridad. Sin embargo las diferencias no son acentuadas y las
inferencias no son concluyentes, principalmente porque la muestra
eramuy acotada.

Conclusiony Discusion

Lo evaluado indicé que los participantes reconocieron el
cancer y pudieron dar cuenta del mismo, describiéndolo como una
enfermedad grave que ellos tuvieron y que generd angustia y
malestar organico. La atravesaron sintiéndose responsables de los
cuidados que su tratamiento implicaba, entendiendo que sus acciones
determinaban un buen o mal pronéstico. Significé para ellos, una
experiencia desfavorable, de larga duracion.

Lo expuesto guarda relacion con lo revelado por diversas
investigaciones que abordaron el mismo tema, en las cuales los
pacientes oncolégicos infantiles manifestaron representarse el
cancer como malo, incurable (Lépez, 2010), mortal, grave (Chin et
al., 1998; Lépez,2010; Ruda, 2009), algo dafiino e interno (Suarez,
2015).

Asimismo, la presente investigacién se corresponderia con
los resultados de los estudios de Dominguez (2009) y Ruda (2009)
donde la mayoria de los nifios enfermos pudieron identificar la
enfermedad y reconocer que tiene una gravedad media, por la que es
necesaria la hospitalizacién y un tratamiento médico.

Un punto a destacar es el hecho de que los participantes
del presente trabajo pudieron caracterizar las leucemias o los
tumores, sin embargo la palabra cancer solo fue mencionada en
contadas oportunidades. Esto lleva a preguntarse si los nifios
realmente comprenden que la leucemia o el tumor son distintos
modos en los que el cancer se manifiesta. Continuando con esta linea,
Dominguez (2009) observé en su estudio que algunos nifios no se
referian a las leucemias como enfermedades incluidas en el cancer,
sino mas bien mostraban discursos confusos en los que al parecer,
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concebian las leucemias como dolencias mas leves que la enferme-
dad oncoldgica.

Por otro lado, los participantes de este estudio no se
percibian responsables del surgimiento de la enfermedad, pero
admitieron que a lo largo de la misma debieron ser responsables de
los cuidados que esta conllevé. Tanto es asf, que pensaron las
recaidas y evoluciones en su estado de salud como consecuencias de
sus obediencias o descuidos. Lo expuesto podria tener implicancias
en la forma en la que pensaron el pronéstico, ya que un buen o mal
pronéstico de enfermedad dependeria de sus acciones.

Esto difiere de lo expuesto por los nifios entre diez a trece
afios del estudio de Dominguez (2009), propensos a reconocer
alguna responsabilidad por parte del paciente enfermo en la
aparicion de la enfermedad. Pero se asemeja al estudio de Ruda
(2009) donde los participantes admitieron que el enfermo tenia
cierta responsabilidad en el surgimiento de enfermedades de baja,
media y alta gravedad. Sin embargo, libraban al paciente de toda
responsabilidad cuando se trataba del cancer.

En relacién al pronéstico, la mayoria de los participantes
del presente estudio infiere que hay un orden predeterminado para el
mismo, por el cual, los pacientes que inicialmente se enferman serfan
los primeros en curarse. Asimismo, se representan el cancer como
una enfermedad de larga permanencia que dura varios meses. La
misma, podria combatirse a partir de un tratamiento. Si bien no
todos refieren a este por su nombre, quimioterapia y radioterapia
respectivamente, pueden hacer alusién a los procedimientos que lo
conforman reconociendo que los mismos han intervenido sobre sus
cuerpos. Se valen de explicaciones propias acerca de la forma en que
estos procedimientos se desarrollan y conciben que el fin Gltimo de
cadauno de ellos es exclusivamente la cura.

Lo referido dista de lo expuesto por los participantes de la
investigacion de Ruda (2009), ellos enunciaron que nifios con
idéntico diagnostico pueden experimentar diversos tiempos de
duracién con el tratamiento. Por su parte, Dominguez (2009) indic6
que los niflos sanos se representaban la enfermedad como grave,
crénica o mortal a diferencia de todos los nifios enfermos que la
consideraron una enfermedad poco grave y curable.

Esto tltimo guarda relacion con un aspecto que coincide y
[lama la atencién en el presente estudio, en la investigacion de
Dominguez (2009) y en la de Ruda (2001) aplicada a nifios
peruanos con cancer. Los participantes enfermos se muestran
optimistas cuando refieren a los aspectos temporales del tratamien-
to, la hospitalizacion y la curacién. Plantean la enfermedad en
términos de dias, semanas o meses, siendo que ellos admitieron tener
la misma enfermedad que el nifio de las vifietas y Ilevan mas de un
afio diagnosticados. Entendiendo que a partir de los ocho afios los
nifios estan mas claros en cuanto a la forma en que transcurre el
tiempo objetivo, Dominguez (2009) advierte que estos enunciados
poco o nada realistas podrian deberse a que prondstico y gravedad
son temas intimamente vinculados a factores emocionales. Al decir
de la autora, este mecanismo defensivo podria ser un intento de los
participantes por rechazar la nocién de que mas alla del sufrimiento
y de los esfuerzos a los que se ven expuestos, el tratamiento pueda
fracasar e incluso exista la posibilidad de morir. Sin embargo, esta
actitud exhibida en los pacientes oncoldgicos podria ser Gtil al
momento de continuar con los procesos que el tratamiento implica.

En concordancia con la presente investigacién, Dominguez
(2009) sefalé que en variadas oportunidades los pacientes hicieron
alusion al tratamiento médico que corresponde al cancer, asi como
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sus consecuencias o sintomas, los malestares corporalesy los efectos
en la imagen corporal. Una cuestiébn a mencionar es que los
participantes de su investigacion a partir de los 10 afios entendian
los sintomas como efectos secundarios del tratamiento, usando
frecuentemente el concepto de quimioterapia, a diferencia de la
presente investigacion donde al parecer, los nifios atribuyen todo
sintoma exclusivamente a la enfermedad y no siempre pueden
referirse al tratamiento con el nombre que lo identifica.

Los participantes agregaron que atravesar la enfermedad
y su tratamiento significa para ellos una experiencia desfavorable en
la que emerge el deseo por recuperar su salud y la imagen corporal
que presentaban anteriormente. Por esta razon, el alta médica y el
regreso al hogar son momentos anhelados, percibidos como
circunstancias felices que les permiten tomar distancia de las
emociones negativas que se desarrollan durante su estadia en el
hospital. Esto se vincula a los elementos nocivos que los participan-
tes de la investigacion de Dominguez (2009) mencionaron para
referirse a las temporadas de hospitalizacion. Los pacientes hicieron
foco en el dolor o las sensaciones fisicas que vivenciaron, ademas de
las emociones que les causaban malestar, ligadas al clima hospitala-
rio.

Es necesario mencionar, por otro lado, la relevancia de
analizar las variables sociodemograficas de los pacientes, que se ve
fundamentada en los trabajos de Dominguez (2009) y Ruda (2001).
Los mismos indican que los nifios de mayor edad tienen representa-
ciones mas fieles de la realidad y una mejor compresion de la
enfermedad, lo que se acentiia cuando poseen un nivel socioeconédmi-
co mas alto. Ademas, mostraron las diversas representaciones del
prondstico que se muestran en cada etapa evolutiva de los nifos. Al
tiempo que dieron cuenta de que en muchas ocasiones los nifios
mayores mantienen las mismas ideas errdneas en ciertos aspectos de
la enfermedad, que los nifios de menor edad. En la presente
investigacion, por el contrario, la poblacion es mas homogénea en sus
enunciadosy las diferencias entre los nifios no son significativas.

Finalmente es importante subrayar que para los participantes,
expresar sus representaciones mentales en torno al cancer fue una
tarea compleja en la que se evidencia lo manifestado por Piaget
(como se cité en Delval, 1996), el lenguaje es la mas complicada de
las representaciones porque esta compuesto de palabras que refieren
a una coleccion de experiencia sobre las cosas, experiencia negativa
para los pacientes oncolégicos, dificil de transmitir.

Nuevas lineas de investigacion

En el presente trabajo, pude observar que la ansiedad de
los participantes al momento de entrevistarlos condicionaba sus
expresiones y ha significado una limitacién en el estudio. Por lo que,
serfa destacable que investigaciones posteriores incorporen, ademas
de la entrevista, otros instrumentos con los que los nifios puedan
manifestar sus representaciones en otros modos como puede ser a
partir del juego simbélico o el dibujo, y asi arribar a resultados mas
abarcativos.

Asimismo la presente investigacion cuya metodologia ha
sido cualitativa, se puede considerar un primer paso en la aproxima-
cion alas representaciones del cancer que poseen los nifios diagnosti-
cados con esta enfermedad en nuestra provincia.

A partir de esto, serfa pertinente la aplicacién de estudios
cuantitativos que permitan por un lado indagar en menor tiempo a
mayor cantidad de participantes y por otro, generalizar los
resultados de modo que sean mas representativos de la poblacion
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estudiada.

A su vez, aln queda abierto el interrogante acerca de las
variables sociodemograficas de los participantes y su influencia en
las representaciones que tienen acerca de la enfermedad, asi una
muestra que contemple una mayor cantidad de participantes
permitiria optimizar este analisis y estudiar con mayor precision si
variables como el nivel socio econémico familiar o la escolaridad de
los padres modifica la representacion de los pacientes.

Siguiendo esta linea seria oportuno ademas, investigar las
representaciones del cuidador principal y observar si tienen relacion
con las de los pacientes oncoldgicos.
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