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Necesidades psicosociales de pacientes oncoldgicos en un hospital...

Resumen

El cdncer puede representar una experiencia traumética para nifios
y adolescentes que lo padecen si no se toma en cuenta el impacto
emocional que la enfermedad, procedimientos y tratamientos lle-
van consigo. Las necesidades psicosociales en pacientes pediatri-
cos que enfrentan este diagnéstico se refieren a aquellos aspectos
psico-emocionales y socioambientales que influyen en su bienes-
tar y salud emocional. El objetivo central de este estudio fue el de
identificar aquellas necesidades consideradas de mayor, media-
na y menor importancia por estos pacientes y analizar la relacion
entre dicha jerarquia y las variables clinicas y sociodemograficas
estudiadas. Se trata de un estudio descriptivo-correlacional que
abarcd una muestra de 103 pacientes onco-pediatricos de entre 6
y 18 afios. Para evaluar la jerarquia de las necesidades, se utilizé la
herramienta desarrollada por Busqueta et al. (2018). Las necesida-
des reportadas como las de mayor importancia por los pacientes
fueron: “Que mis papés estén conmigo, Sentirme seguro y prote-
gido, Que me expliquen todo de mi enfermedad, procedimientos
y tratamiento y Que me digan la verdad siempre”. Ademas, se en-
contrd que las variables que mas impacto tuvieron en la jerarquia
asignada a las necesidades psicosociales fueron: edad, sexo, nivel
de ingresos, religién, involucramiento de padres y modalidad de
tratamiento.

Palabras clave: psico-oncologia pediétrica, cancer infantil, necesi-
dades psicosociales, psicologia pediétrica, oncologia pediétrica.

Abstract

Cancer can represent a traumatic experience for children and
adolescents who suffer from it if the emotional impact of the ill-
ness, procedures and treatments is not taken into account. The
psychosocial needs of pediatric patients facing this diagnosis
refer to the psycho-emotional and social-environmental aspects
of that influence their well-being and emotional health. The main
objective of this study was to identify the needs considered by
these patients to be of high, medium, and low importance, and
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to analyze the relationship between this hierarchy and the socio-
demographic variables studied. This is a descriptive-correlational
study that incuded a sample of 103 pediatric oncology patients
between 6 and 18 years of age. To assess the hierarchy of needs,
the tool developed by Busqueta et al (2018) was used. The needs
reported by patients as the mostimportant were: “That my parents
stay with me, Feeling safe and protected, Being told everything
about my illness, procedures and Treatment and Always being
told the truth”. Additionaly, it was found that the variables wiith the
greatest impact on the hierarchy assigned to psychosocial needs
were age, sex, income level, religion, parental involvement and
treatment modality.

Keywords: pediatric psychoonchology, childhood cancer, psycho-
social needs, pediatric psychology, pediatric oncology.

Introduccion

De acuerdo con la Secretaria de Salud, el cancer infantil es la primera
causa de muerte por enfermedad en nifios de 5 a 14 afios (Gaceta
Parlamentaria, 2025). Lo anterior convierte al céncer infantil en una
prioridad en la salud publica de México. El diagndstico de una en-
fermedad crénica en la infancia como lo es el céncer representa una
experiencia estresante, trauméatica y desestabilizadora para los nifos,
ninas y adolescentes que lo padecen, asi como para sus familias, im-
pactando directamente en su desarrollo fisico y psicoldgico (Garcia &
Goémez-Maqueo, 2016).

Estos pacientes se enfrentan a situaciones médicas y emociona-
les que pueden alterar su adaptacién psicolégica global, entre ellas:
procedimientos médicos invasivos y dolorosos, sintomas fisicos (nau-
seas, dolor, vdomitos, reduccién de la movilidad y alteraciones de la
imagen corporal), unidos a la gravedad de una enfermedad que pone
en riesgo la vida, las reacciones familiares, cronicidad del cancer, al-
teraciones en las relaciones sociales, deterioro del progreso escolary
el impacto que produce la enfermedad en el entorno del nifio o ado-
lescente, y todo lo cual, puede generar un malestar emocional que
impida su correcta adaptacién psicosocial y escolar, o incluso generar,
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que se exacerben algunos sintomas psicolégicos premaorbidos (Fuen-
te, 2019).

Segun el modelo de Virginia Henderson (Rodriguez et al., 2017),
una necesidad es todo aquello que es esencial al ser humano para
mantener su vida o asegurar su bienestar. Con base en lo anterior,
al hablar de necesidades psicosociales de nifios y adolescentes con
cancer, éstas se refieren a aquellos aspectos psico-emocionales y
socioambientales que influyen en su bienestar cuando enfrentan un
diagndstico de céncer y sus tratamientos (Busqueta et al., 2018).

A este respecto, la Carta Europea de los Derechos de los Nifios
Hospitalizados (European Association for Children in Hospitals [EACH]
, 2016), hace énfasis en la importancia de respetar los derechos de
los niflos hospitalizados, identificar correctamente sus necesidades y
aquellos aspectos indispensables para la salud y bienestar de los pa-
cientes pediatricos, tales como: ser llamado por su nombre, recibir
cuidados y atencién, recibir trato amable del personal de salud, per-
mitirle llorar o expresarse frente a cualquier estimulo doloroso, dis-
poner de material lGdico o de entretenimiento, que le expliquen lo
que esta sucediendo, contestar sus preguntas con franqueza y en un
lenguaje entendible, etcétera. Asi mismo, tanto la EACH (2016) como
la Organizacion Mundial de la Salud, reconocen que La Carta Europea
de los Derechos de los Nifios Hospitalizados, ha contribuido a generar
conciencia acerca del impacto de la hospitalizacién infantil y la impor-
tancia de tomar en cuenta las necesidades de los nifnos hospitalizados
para contribuir a su bienestar.

Las necesidades psicosociales que va a presentar el paciente
oncopediatrico, van a depender de una serie factores como: tipo de
cancer, prondstico, tipo de tratamiento que reciba y la fase de la enfer-
medad en la que se encuentre, entre otros (Busqueta et al. 2018). Sin
embargo, se carece de estrategias que ayuden a los profesionales de
la salud, y, en algunas ocasiones a la familia, a poder detectar cuéles
son las necesidades de los nifilos cuando padecen una enfermedad y
mientras se encuentran hospitalizados (Martin et al., 2015); es, debi-
do a ello, que, en la primera fase de su investigacion, Busqueta et al.
(2018), desarrollaron una herramienta para identificar las necesidades
psicosociales prioritarias de pacientes onco-pediatricos, en la cual,
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son los propios pacientes, quienes indican cuéles son sus necesida-
des psicosociales méas importantes, asi como aquellas de mediana y
menor importancia para ellos.

Relacionado con lo anterior, son escasas las investigaciones a ni-
vel mundial y en nuestro pais del tema, sobre todo en las que se invo-
lucre directamente la opinién de los pacientes pediatricos acerca de
sus necesidades, y lo que es mas importante para ellos a lo largo
de su tratamiento; uno de estos ejemplos, es la investigacién realizada
por Alvarado y Colmenares (2014) en una Unidad de Cuidados Inten-
sivos Pediatricos, la cual revelé que los nifios suelen reportar como
prioritarias necesidades diferentes a las que son reconocidas por sus
cuidadores o por los profesionales de la salud, y de ello se deriva, la
necesidad de preguntar directamente a los propios pacientes, acerca
de las necesidades psicosociales que consideran de mayor importan-
cia para ellos.

Por tanto, la presente investigacion, tiene como objetivo identifi-
car las necesidades psicosociales consideradas de mayor, mediana y
menor importancia por pacientes hemato-onco pediatricos y analizar
la relacion entre dicha jerarquia y las variables clinicas y sociodemo-
gréficas estudiadas.

Método

Se trata de un estudio transversal y descriptivo correlacional.
Participantes

La muestra estuvo integrada por 103 pacientes de entre 6 y 18 afos,
de ambos sexos, habla hispana, con diversos diagndsticos de cancer
y modalidades de tratamiento, recibiendo tratamiento o seguimiento
médico en una Instituciéon del sector salud publica de la Ciudad de
México. Los pacientes se seleccionaron por conveniencia, excluyendo
a aquellos con condiciones médicas comdrbidas, trastornos del desa-
rrollo, paralisis cerebral y/o tumores cerebrales que limitardn o alte-
raradn su capacidad cognitiva, asi como aquellos que al momento de
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ofrecerles participar expresaran cansancio, dolor u otros sintomas que
impidieran centrar su atencion en la actividad, ademéas de aquellos
que manifestaron no desear participar, o que a juicio de las investiga-
doras, no entendieron las instrucciones.

Instrumento

Para evaluar las necesidades psicosociales de pacientes hemato-on-
co-pediatricos se utilizé el instrumento de Busqueta et al. (2018), el
cual se desarrollé para poblacion mexicana tomando en cuenta la
propuesta de Oberholzer et al. (2011). Dicho instrumento es una he-
rramienta para clasificar y jerarquizar las necesidades psicosociales e
incluye 21 tarjetas con ilustraciones en blanco y negro representando
cada una de las necesidades psicosociales estudiadas y una frase es-
crita en cada una que describe la necesidad y la cuél es leida a cada
participante para informarle a qué necesidad corresponde cada tar-
jeta y evitar que sea el nifio el que interprete la tarjetas; las tarjetas
contienen ilustraciones en blanco y negro para evitar asignar caracte-
risticas raciales especificas como el color de piel, cabello u ojos que
pudieran sesgar el estudio. Ademas, el instrumento cuenta con tres
contenedores decorados con tres medallas de diferentes denomina-
ciones donde los niflos deben depositar cada una de las tarjetas, de
acuerdo con el nivel de importancia que se les asignen: las mas im-
portantes de todas (bote con la medalla de oro), las medianamente
importantes (bote con la medalla de plata) y las menos importantes
(bote con la medalla de bronce). Se explica a los nifilos que Unicamen-
te pueden incluir 7 tarjetas por contenedor para con ello asegurar la
distribucion equitativa de los reactivos.

Cabe mencionar que tanto para la version del instrumento de
Oberholzer et al. (2011) como para la version para poblacién mexica-
na (Busqueta et al., 2018) se garantizd la validez de contenido al llevar
a cabo una revision exhaustiva de la literatura para determinar las ne-
cesidades psicosociales evaluadas. Para cuidar aspectos de fiabilidad,
durante cada una de las aplicaciones se utilizé el mismo procedimien-
to (Oberholzer et al., 2011).
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Procedimiento

La recoleccidn de datos se desarrollé principalmente en las areas de
quimioterapia ambulatoria y hospitalizacidn. Para facilitar el proceso
de limpieza de las tarjetas y asegurar su completa asepsia, éstas esta-
ban enmicadas. La Tabla 1 describe las 21 necesidades psicosociales
que se incluyeron en la presente investigacion y como les fueron lei-
das a los pacientes que conformaron la muestra para que pudieran
realizar la actividad de jerarquizacion.

Tabla 1
Necesidades psicosociales estudiadas y frases que las representaron

Fuente: elaboracién propia.

El proceso empleado para la aplicacién del instrumento fue el siguien-
te: Las investigadoras se presentaron con los padres y el nifio, nifa
o adolescente participantes; a ambos se les explico el objetivo de la
investigacion (a los pacientes de acuerdo con su edad y entendimien-
to); una vez obtenida la autorizacién de los padres, se les brindé el
consentimiento informado y aviso de privacidad para leerlos o que les
fueran leidos y firmarlos. Adicionalmente, se llevé a cabo una entrevis-
ta para recopilar informacién sociodemogréfica y clinica del paciente
con sus padres.
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Posteriormente, las investigadoras se presentaron con los pacien-
tes, invitdndolos a participar en la actividad de forma voluntaria; aque-
llos mayores de 7 afios que aceptaron, se les leyé el documento de
asentimiento informado y se les pidié firmarlo.

Para comenzar la aplicacion, se leyeron las mismas instrucciones
a todos los pacientes y con cada uno se realizé un ensayo con una
tarjeta de “prueba” para evaluar su entendimiento de la actividad. Una
vez verificado lo anterior, se mostraron una por una las tarjetas al pa-
ciente, leyéndole cada una de las frases escritas en las mismas y ante-
poniendo la pregunta: “; Qué tan importante es para ti?" y entregando
cada una de las tarjetas para que por si mismo las visualizara, y las
colocara en el contenedor (nivel de importancia) de su preferencia.

Desde el inicio, se explicé que sélo podian colocar siete tarjetas
en cada bote y que al final de la actividad se revisarian y contarian las
tarjetas colocadas en cada uno para asegurarse de ello, asi como para
darle la oportunidad de reordenar las tarjetas si se excedia del nimero
permitido, o bien, de cambiar su eleccién del contenido de cada bote.
Para los pacientes que no tenian hermanos, se retird la tarjeta con la
necesidad de “Estar con mis hermanos”. Una vez que los pacientes
expresaron estar satisfechos y seguros con el orden asignado y que
la investigadora corroboraba que el nimero de tarjetas en cada bote
era el correcto, la actividad finalizaba y se le agradecia al nifio y a sus
padres por su participacién y colaboracion. Finalmente, las evaluado-
ras procedian a registrar la jerarquia asignada por los pacientes a cada
una de las 21 necesidades estudiadas en el formato correspondiente.

Andlisis estadistico

La informacion obtenida se capturd y analizé mediante el paquete
SPSS version 25. Se realizaron anélisis de frecuencias, para determinar
la jerarquia asignada por los pacientes a cada una de las necesidades
psicosociales estudiadas. Asi mismo, para determinar la relacién entre
las necesidades psicosociales y las variables clinicas y sociodemogra-
ficas, se realizaron tablas de contingencia donde se obtuvo el estadis-
tico de X? de Pearson y sélo se reportarédn aquellas correlaciones que
resultaron significativas.
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Consideraciones éticas

Se contd con la aprobacién de los comités de ética e investigacion de
la institucién en la que se llevd a cabo la investigacion con ndmero
de registro: 033/2019.

Resultados

Para la presente investigacion, se abarcé una muestra de 117 pa-
cientes, de los cuales, se descartaron 14, debido a que 11 de ellos
no comprendieron correctamente las instrucciones y la actividad, otra
paciente padecia un trastorno hematoldgico ajeno al cédncer, y los dos
ultimos padecian parélisis cerebral infantil y un retraso en el desarro-
llo, ambas condiciones consideradas como criterios de exclusién para
esta investigacién. Para la muestra final, se contemplaron entonces, un
total de 103 pacientes, quienes cumplieron con los criterios de inclu-
sion y completaron el proceso.

En cuanto a las variables sociodemogréficas de la poblaciéon es-
tudiada, se observé que, en relacién con el sexo y la edad, la muestra
abarcé porcentajes similares de pacientes del sexo femenino y mascu-
lino, de los cuales, también hubo una distribucién equitativa entre es-
colares y adolescentes. En cuanto al nivel de ingresos mensuales por
familia, mas del 80% de las familias, pertenecian a un nivel socioeco-
némico bajo. En relacion con el involucramiento de padres y el nime-
ro de hermanos, la mayoria de los nifos participantes contaban con el
involucramiento de ambos padres en su cuidado, mientras poco mas
de la mitad de los pacientes tenfan 1 o 2 hermanos. En cuanto a la re-
ligion, la mayoria de los pacientes pertenecian a familias que profesan
la religién catdlica. Finalmente, dentro de las areas en las que se llevd
a cabo la investigacidn, la mayoria de los participantes se encontraban
en el drea de quimioterapia ambulatoria o en la de hospitalizacién.

Respecto a las variables clinicas, se observé que mas de la mi-
tad de los pacientes, padecian un diagndstico de leucemia y mas del
40% otros tipos de cancer; mas del 60% de los pacientes habian sido
diagnosticados en un periodo mayor de 6 meses, mientras que la ma-
yoria de los pacientes se encontraban recibiendo tratamiento activo.
Finalmente, en cuanto a la modalidad de tratamiento, casi el 60% se
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estaban recibiendo Unicamente quimioterapia y el resto otras modali-
dades de tratamiento solas o combinadas. La distribucion general de
la muestra de acuerdo con las variables estudiadas (clinicas y sociode-
mogréficas), se puede observar en la Tabla 2.

Tabla 2
Distribucién de las variables sociodemogréficas y clinicas en la muestra

Variables sociodemograficas

Sexo f %
Mujer 55 53.4
Hombre 48 46.6
Edad
Escolar (6-12 afos) 59 57.3
Adolescente (13-18 afios) 44 42.7
Nivel de ingresos 39 38
Bajo Bajo ($ 0 - $2,699) 39 38
Bajo Alto ($2,700- $6799) 52 50
Medio ($6,800 - $35,000) 12 12
Involucramiento de padres
Ambos 76 73.8
Un solo padre 27 26.2
Numero de hermanos No tiene 14 13.6
1 hermano 30 29.1
2 o més hermanos 59 57.3
Religion
Catdlica 74 72
Otras 19 18
Ninguna 10 10
Espacio de atencion médica Area de quimioterapia ambulatoria 51 49.5
Hospitalizacién 50 48.5
Consulta externa 2 2
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Variables clinicas

Diagnéstico f %
Leucemia 60 58.3
Otros tipos de céncer 43 41.7

Tiempo transcurrido desde
el diagnéstico

Mayor a seis meses 65 63.1

Menor a seis meses 38 36.9
Etapa de tratamiento

Recién diagnosticado 1 1

Tratamiento activo 79 76.6

Termind tratamiento 4 3.9

Recaida 17 16.5

Cuidados paliativos 2 2
Modalidad de tratamiento

Quimioterapia Unicamente 60 58.3

Otras modalidades de tratamiento
(solas o combinadas)

Fuente: elaboracién propia.

Los andlisis de frecuencias revelaron que entre las necesidades con-
sideradas como de mayor importancia por el mayor nimero de pa-
cientes destacaron las necesidades: “Que mis papas estén conmigo”,
seguida de las necesidades de "Sentirme seguro y protegido” y "Que
me expliquen todo de mi enfermedad, procedimientos y tratamiento”,
y la necesidad de "Que me digan la verdad siempre”.

Por otro lado, dentro de las necesidades consideradas como de
importancia media para los pacientes, éstos clasificaron como las mas
elevadas de esta categoria, la necesidad de “Llevarme bien con doc-
tores y enfermeras” elegida por méas del 50% de los pacientes, segui-
da de las necesidades de “Seguir teniendo contacto con mis amigos”
y "Poder hacer algunas cosas yo solo (a) y sin ayuda” elegidas por la
mitad y casi la mitad de los pacientes respectivamente.
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Finalmente, en cuanto a las necesidades a las que se les asignd la
menor jerarquia, resaltan las necesidades de “La decoracion del hos-
pital”, “Cémo me veo” y las necesidades de “Jugar en el Hospital” y
“Conocer el hospital y todo lo que hay ahi”. La distribucién porcentual
de la jerarquia de cada necesidad psicosocial se puede observar en
la Figura 1.

Figura 1
Distribucién porcentual de la jerarquia de cada necesidad psicosocial

Nota: *El porcentaje de respuestas se calculé respecto a unan = 89.

Fuente: elaboracién propia.
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En la Tabla 3 se muestran los resultados de la X? de Pearson que fue-
ron estadisticamente significativos. La variable edad obtuvo el mayor
numero de relaciones significativas con el nivel de importancia asig-
nado a las necesidades psicosociales. Alrededor de la mitad de los
pacientes escolares y adolescentes coincidieron en que la necesidad
de “Que me digan la verdad siempre fue mayormente importante;
mientras que La decoracion del hospital, fue menos importante. Final-
mente, en cuanto a la relacién entre la edad y la necesidad de Sentir
que hay cosas que puedo decidir yo solo (a)’, de los pacientes que
eligieron dicha necesidad como de menor importancia, més del 60%
correspondieron al grupo de escolares.

Ademas de la edad, otras variables como el sexo, nivel de ingre-
sos, involucramiento de padres, religion y modalidad de tratamiento
correlacionaron significativamente con la jerarquia asignada a algu-
nas de las necesidades estudiadas, como puede observarse en la
Tabla 3.
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Se detectd que las variables de sexo y nivel de ingresos de la familia
a la que pertenecen los pacientes guardan una relacién significativa
con la necesidad de estos de Seguir yendo a la escuela, revelando
que los pacientes de ambos sexos eligieron esta necesidad como ma-
yormente importante, mientras que mas de la mitad fueron pacientes
pertenecientes a familias con un nivel de ingresos bajo-bajo.

Otra correlacién significativa fue la resultante entre el involucra-
miento de padres en el cuidado de su hijo y la necesidad de "Que
no me vea todo el mundo cuando me visto o voy al bano”, indicando
que de los pacientes que eligieron esta necesidad como de menor
importancia, tres cuartas partes de la muestra contaban con el involu-
cramiento de ambos padres en su cuidado. Por otro lado, la variable
religién reporté dos correlaciones significativas con las necesidades
de "Entender todo lo que me explican los doctores, enfermeras y mis
papas”y “Que me ayuden a no sentir dolor o nduseas”.

Por dltimo, se considerd relevante recuperar los testimonios que
algunos pacientes brindaron a lo largo de la presente investigacidon
(los cuales son relevantes para el objetivo de esta y para entender
mejor el tipo de necesidades expresadas por los pacientes), aunque
no formaron parte de un anélisis cualitativo como tal. Algunos ado-
lescentes encuestados expresaron entre otras cosas incertidumbre
respecto a si lograrian curarse (incluso pacientes en fases avanzadas
o terminales de la enfermedad), manifestando que sabian que otros
pacientes (con los que habian tenido contacto e incluso desarrollado
una amistad), habian muerto a causa de la enfermedad; otros verba-
lizaron estar al tanto de que ya no existian tratamientos curativos que
los regresarian a la salud y sabian que moririan, pero ain con este
conocimiento, expresaban estar tranquilos con los cuidados que se
les seguian brindando de naturaleza paliativa. A la vez, en cuanto a su
diagndstico y tratamiento, algunos pacientes relataron que cuando se
les informé acerca de su enfermedad, habian recibido explicaciones
atemorizantes de la misma y de los efectos de esta sobre su cuerpo;
también hubo quienes manifestaron que cuando se les brindé infor-
macién de su enfermedad y se les involucré en la toma de decisio-
nes relacionada con su tratamiento, hubieron decisiones que no habia
sido facil tomar, como el perder una parte de su cuerpo para salvar su
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vida, pero valoraban que pudieron tomarlas gracias a la informacién
que habian recibido de sus doctores acerca de los beneficios que po-
drian obtener para su salud.

Por otro lado, hubo familias que mencionaron que les ocultaban
a sus hijos la palabra cancer argumentando diversas razones, sobre
todo deseos de protegerlos de dicha noticia. Los relatos previamente
descritos, refuerzan que los pacientes estan al tanto de lo que sucede
con su cuerpo, con su salud y el deterioro de ésta, asi como que existe
la posibilidad de morir a causa de la enfermedad, ain y cuando no
se les brinde informacién. Por tanto, para ellos no sélo es importante
ser informados acerca de su situacién, sino que dicha informacién sea
transmitida con honestidad, empatia, asertividad y, que, ademés, se
les involucre en la toma de decisiones relacionadas a su tratamiento.

Discusion y conclusiones

El objetivo central de esta investigacion consistié en identificar cuéles
son las necesidades psicosociales consideradas de mayor importan-
cia por pacientes onco-pediatricos de acuerdo con su propio nivel de
jerarquia y analizar la relacién entre este nivel de jerarquia y las varia-
bles sociodemograficas y clinicas estudiadas. Para las investigadoras
fue muy importante darles voz directamente a los pacientes, debido
a que muchas de las investigaciones a nivel mundial relacionadas con
esta tematica y poblacion, tienden a reportar Gnicamente aquello que
los padres o personal de la salud consideran como lo méas importante
para ellos, pero sin tomar en cuenta la opinién directa de los propios
pacientes.

Las necesidades consideradas como de mayor importancia por
los pacientes que participaron en esta investigacidon coinciden con
tres de las necesidades consideradas en este mismo nivel de impor-
tancia por los pacientes onco-pediatricos de la investigacion de Bus-
queta et al.(2018), que se llevd a cabo en otra institucion. Estas necesi-
dades son: “Que mis papas estén conmigo”, “Que me expliquen todo
de mi enfermedad, procedimientos y tratamiento” y “Sentirme seguro
y protegido”. Aunado a las necesidades anteriores, “Que me digan la
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verdad siempre” fue una necesidad prioritaria elegida por la muestra
estudiada.

En cuanto a la necesidad de “Que mis papds estén conmigo” y
“Sentirme seguro y protegido”, ambas necesidades coinciden con los
hallazgos de otras investigaciones como la Oberholzeretal.(2011), en
las que se encontré que la necesidad mas importante para pacientes
pediatricos suecos (Bjork et al., 2006) y sudafricanos diagnosticados
con céncer fue la de tener a su padre/madre cercay contar con el apo-
yo de dichas figuras, siendo que los padres funcionan como una base
segura, la cual cobra mayor importancia cuando el nifio se enfrenta a
una situacion estresante como lo es ser diagnosticado con una enfer-
medad como el cancer y todo lo que ésta implica. Lo anterior concuer-
da con la Carta Europea de los Derechos de los Nifios Hospitalizados,
en su articulo segundo, en donde menciona que es el derecho de los
ninos hospitalizados tener a sus padres o un sustituto de estos en todo
momento, asi como del derecho a no ser separado de los mismos,
como parte integral de su cuidado en el hospital (EACH, 2016).

Al respecto, Rodriguez (2017) en su investigacion realizada en
Cuba acerca de las repercusiones psicoldgicas del proceso hospita-
lario en ninos con hemopatias malignas, menciona que el vinculo que
se establece entre el cuidador (generalmente la madre) y el paciente,
es fundamental para el proceso hospitalario y bienestar psicoldgico
del paciente; de ahi que los niflos y adolescentes que enfrentan este
diagndstico (en el que ademas deben permanecer largos periodos
en el hospital, asi como someterse a multiples procedimientos y tra-
tamientos invasivos), asignen la mayor importancia a la necesidad de
que sus padres permanezcan a su lado, ya que la ausencia de los mis-
mos, representa para ellos una situacion sumamente amenazante en
la que se perciben desprotegidos y la que pueden despertar senti-
mientos de abandono y profundo trauma emocional, lo cual dificultara
el afrontamiento ante la enfermedad, ademaés del riesgo de la falta de
establecimiento de un apego seguro, lo cual, a su vez, afectaré el futu-
ro establecimiento de relaciones interpersonales.

Los nifios y adolescentes participantes también asignaron gran
importancia a las necesidades de "Que me expliquen todo de mi en-
fermedad, procedimientos y tratamiento” y “Que me digan la verdad
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siempre”. Investigaciones como las de Rodriguez et al. (2017), Bus-
queta et al. (2018), Alvarado y Colmenares (2014), Rodriguez (2017),
reportan la necesidad que sienten los pacientes onco-pediatricos de
recibir informacién y la demanda de estos para entender temas rela-
cionados con su diagnéstico, prondstico y evolucidon durante el tra-
tamiento de la enfermedad. A la vez, aunque los adultos no hablen
abiertamente con los nifios y adolescentes acerca de su enfermedad,
estos se percatan de lo que sucede a su alrededor (sobre todo de
cuando se trata de algo grave) y son capaces de identificar estados
animicos, preocupaciones y reacciones no verbales por parte de sus
familiares y personal de la salud, motivo por el cual, siempre esperan
de los adultos de a su alrededor que se les hable con la verdad, ya
que ello les brinda sentimientos de seguridad, confianza y ayuda a
disminuir la ansiedad e incertidumbre (Rodriguez, 2017); de lo ante-
rior, deriva la importancia de evitar brindar falsa informaciéon o men-
tirle al paciente oncopediatrico utilizando la conspiracién del silencio
(Espinoza-Suérez et al., 2017), ya que se corre el riesgo de perder su
confianza e impactar su nivel de adherencia a los procedimientos y
tratamientos médicos (Fuente, 2019; Rodriguez, 2017).

Con relacién a lo anterior, en los testimonios que brindaron algu-
nas familias respecto a ocultarles a sus hijos (as) que padecian céncer,
con la intencién de protegerlos emocionalmente, resulta de gran rele-
vancia el acompafamiento psicoldgico de las familias, para ayudarlos
a explicar la enfermedad a sus hijos y las repercusiones que ocultarle
la verdad puede traer consigo. La forma de brindar la informacion y
el interés del personal también resulta fundamental para que la co-
municacidn con el paciente genere un impacto positivo en el mismo
(Alvarado & Colmenares, 2014).

Por otro lado, en cuanto a la relacién entre las necesidades psi-
cosocialesy las variables clinicas y sociodemograficas, se observé que
la edad tiene una relacién significativa con el nivel de importancia
que los pacientes otorgan a la necesidad de “Que me digan la verdad
siempre”, indicando que los adolescentes son quienes consideran
esta necesidad como de mayor importancia; como lo plantea Piaget
(Thompson, 2021), a partir de los 12 afios (etapa de operaciones for-
males), ya cuentan con un tipo de pensamiento deductivo, capacidad
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para utilizar la 6gica para llegar a conclusiones abstractas y pensar en
soluciones hipotéticas para resolver problemas; por lo tanto, en esta
etapa, los adolescentes ya son capaces de denominar correctamen-
te su enfermedad y entenderla, asi como de comprender el impacto
de la misma de forma mas amplia y precisa. Por ende, una necesidad
fundamental para los adolescentes es que se les hable e informe con
honestidad, no sélo acerca de su diagndstico, enfermedad vy trata-
mientos, sino acerca de su prondstico y evolucién de la enfermedad,
lo cual ademés de ser una demanda constantemente expresada por
parte de este grupo de edad, les permite desarrollar estrategias de
afrontamiento 6ptimas (EACH, 2016; Rodriguez, 2017).

Fue precisamente la necesidad de “Sentir que hay cosas que
puedo decidir yo solo (a)’, otra de las necesidades que correlacioné
significativamente con la edad, mostrando que son también los ado-
lescentes para quienes es mas importante decidir por si mismos, ya
que, a pesar de estar enfermos, siguen teniendo la necesidad de tener
control sobre su vida, aunado al control activo sobre aspectos rela-
cionados a su enfermedad y tratamientos, tales como participar en el
didlogo con los médicos y compartir la responsabilidad de la toma de
la medicacion con sus cuidadores (Garcia & Gomez Maqueo, 2016;Ro-
driguez, 2017). Sucede lo contrario con la relacién entre la edad y “La
decoracién del hospital”, la cual, aunque resulté significativa, denota
que, a mayor edad, menos importancia le conceden a dicha necesi-
dad. A pesar de que hoy en dia se sabe que la decoracién de am-
bientes hospitalarios para hacerlos amigables a las necesidades del
paciente pediatrico tiene un efecto positivo a nivel emocional (Fuente,
2019), los adolescentes no consideran esta necesidad como priorita-
ria para su bienestar, en comparacién con otras de mayor importancia
para ellos como las previamente citadas.

Otros hallazgos significativos indican que la religién de la familia
a la que pertenece el paciente influye en el grado de importancia que
éstos asignan a necesidades como “Entender lo que me explican los
doctores, enfermeras y mis papas” y “Que me ayuden a no sentir dolor
y nduseas”; los pacientes provenientes de familias catélicas, es para
quienes resulta més importante la primera necesidad, mientras que
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también para este grupo de pacientes, la segunda necesidad resulta
menos importante.

Garanito y Cury (2016) sehalan que los nifios, en particular, no
distinguen espiritualidad de religién, pero su sentido de espirituali-
dad o su compromiso con alguna comunidad religiosa pueden pro-
mover un afrontamiento estratégico positivo de la enfermedad. En la
practica diaria, parece claro que la espiritualidad ayuda a algunos pa-
cientes (principalmente a los adolescentes) a lidiar con enfermedades,
sobre todo las que presentan riesgo de muerte, y con situaciones de
finalizacién de la vida. Un ejemplo de lo anterior fue cuando al recabar
informacién sociodemografica, al preguntarle al paciente si la familia
practicaba alguna religién, la madre firmemente respondié que no, y
su hijo adolescente inmediatamente comentd “Yo si, soy catdlico”. Este
comentario fue de gran relevancia, ya que a pesar de que su madre
menciond no profesar religiéon alguna ni ella ni su familia, fue impor-
tante para su hijo adolescente hacer saber a las investigadoras que él
si tenfa un arraigo religioso, que, como ya se menciond previamente,
podia estar ayudandolo a afrontar mejor su enfermedad.

Por otro lado, Garcia y Gémez-Maqueo (2016), en su investiga-
cién de estilos de afrontamiento y calidad de vida con adolescentes
mexicanos con cancer, encontraron que el factor de afrontamiento que
resulté con mayor puntaje fue el factor religién, lo cual refleja una ten-
dencia de los pacientes a apoyarse en la misma y en la espiritualidad
cuando se enfrentan algin problema. Es del planteamiento anterior,
que pudiera derivarse el impacto de la religion sobre la necesidad de
los pacientes de entender la informacidn que se les brinda, pero a la
vez, sobre el hecho de conceder menos importancia a recibir ayuda
para disminuir el dolor y nduseas, ya que es precisamente en la reli-
gion catdlica, en la que se suele atribuir un importante valor al dolory
al sufrimiento, siendo que en ocasiones incluso se ofrece como sacrifi-
cio o propdsito, o bien, es visto como una oportunidad de crecimiento
(Garanito & Cury, 2016).

Ademaés de la edad y la religién, otras variables como el sexo,
nivel de ingresos, involucramiento de padres, y modalidad de trata-
miento correlacionaron significativamente con la jerarquia asignada a
algunas de las necesidades estudiadas. En cuanto a la necesidad de
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“Seguiryendo a la escuela”, se observa que fue para los pacientes per-
tenecientes a familias con el menor nivel de ingresos al igual que para
los varones, para quienes dicha necesidad resulté mas importante. Por
otro lado, la necesidad de "Que no me vea todo el mundo cuando
me visto” o “voy al bafio” resulté menos importante para aquellos pa-
cientes que reciben o habian recibido quimioterapia como Unica mo-
dalidad de tratamiento y para quienes contaban con ambos padres
involucrados en su tratamiento.

Por otro lado, para las investigadoras fue importante incluir los
testimonios que surgian posterior a la aplicacién de la herramienta,
los cuales, aunque no formaban parte de la investigacion, resultaron
sumamente valiosos para el objetivo de la investigacién y para poder
identificar las necesidades que los propios pacientes consideraban im-
portantes, aun y cuando las investigadoras no las habian contemplado
dentro de las 21 necesidades estudiadas. Una de ellas se identifico,
cuando un pequeno paciente de 8 afios hablé de lo mucho que extra-
faba su pueblo, la comida tipica de su lugar de origen, pasear con sus
animales en la montana, las tradiciones y fiestas del pueblo, asi como
a sus hermanos, necesidad que las investigadoras interpretaron como
arraigo cultural.

Otro paciente adolescente menciond lo duro que resultaba en-
terarse del fallecimiento de otros pacientes y el impacto emocional
que resultaba de ello, todo lo que habia aprendido del testimonio de
otros pacientes para él mismo poder enfrentar su propia enfermedad
y tratamiento, lo cual habla de necesidades como el aprendizaje entre
paresy el apoyo en el duelo frente a la pérdida de otros pacientes.

La investigacién realizada junto con los testimonios de los pa-
cientes, refuerza la importancia que tiene el apoyo y acompanamiento
psico-oncoldgico en el cancer infantil, no solo para que este profesio-
nal pueda entendery cubrir esta necesidad, sino para sensibilizar a los
profesionales de la salud acerca de las mismas y abogar para que las
instituciones les brinden un trato humano y digno considerando cada
una de estas necesidades. Este apoyo permitird al paciente afrontar
no sélo su enfermedad, sino su tratamiento, con un mejor entendi-
miento y cuidando de su bienestar emocional para evitar el trauma
médico derivado del cdncer y sus tratamientos.
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Las necesidades psicosociales consideradas como las de mayor
importancia para los pacientes onco-pediatricos, tienen que ver con
aspectos de cercania parental, sentimientos de seguridad y protec-
cién, recibir informacién veraz, honesta y comprensible de lo que su-
cede con su salud, procedimientos y tratamientos, ya que todo ello
les brinda bienestar emocional. Fueron variables como la edad, sexo,
nivel de ingresos, religién, involucramiento de padres y modalidad
de tratamiento las que tienen una relacién significativa con el nivel de
jerarquia que los pacientes asignan a algunas de las necesidades es-
tudiadas. Concientizar al personal de la salud e incluso a los padres 'y
familias de los pacientes acerca de las necesidades prioritarias para
esta poblacidn, facilitard que puedan identificarlas, cubrirlas y prote-
gerlas, teniendo como finalidad salvaguardar el mayor bienestar y la
salud emocional de los pacientes pediatricos que se enfrentan a esta
enfermedad y sus tratamientos.
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