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Resumen

Objetivo General: Identificar como el nifio significa el duelo frente a una enfermedad
oncologica en una fundacion de Cali, teniendo como referente las fases del duelo de Kubler y
concepcién de perdida desde Neimever Materiales y métodos: Estudio con enfoque cualitativo,
de tipo descriptivo, cuya muestra estuvo constituida por 3 madres con sus hijas, las cuales tenian
el diagndstico de cancer, que se encontraban habitando la Fundacién La Divina Providencia y que
asistieran a quimioterapia ambulatoria. Para la recoleccion de la informacion se utilizaron
entrevistas no estandarizadas y observaciones libres. Resultados: El cancer, aunque sea
considerado como una afectacion del cuerpo fisico, moviliza de manera significativa la
emocionalidad del nifio y su familia. Los padres son el referente principal del nifio a la hora de
enfrentarse a una situacion o a un problema, de esta manera el nifio crea a partir de lo que observa
a su alrededor, el significado de lo que esta ocurriendo. EI manejo de la informacién durante el
proceso de reconocimiento de la enfermedad juega un papel fundamental en el desarrollo de la
aceptacion emocional y fisica de la misma. Al nifio se le aisla de las decisiones que se deben tomar
para su mejoramiento, haciéndolo un agente pasivo en su proceso. Conclusiones: Durante el
proceso adaptativo del menor, el psicoterapeuta juega un papel de gran importancia en como este
entiende y enfrenta su enfermedad y su dia a dia, debido a que desde antes de ser diagnosticado,
el infante comienza a denotar cambios en su cuerpo, a los cuales va adjudicando un significado,
por ende es relevante comunicar al nifio de manera adecuada, el porqué de sus cambios corporales
y emocionales en el momento oportuno, para que este viva un proceso sin predisposiciones

negativas, empezando desde una charla con los médicos y padres en la cual el nifio esté presente.

Palabras clave: Palabras clave: cancer, nifio, significacion, duelo, enfermedad
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Abstract

Objective: Identify how the child means mourning in front of an oncological disease in a
foundation from Cali, having as reference Kublers phases of mourning and the Neimevers
conception of loss. Materials and methods: A qualitative, descriptive study with a sample
consisting of 3 mothers with their daughters, who were diagnosed with cancer, who were living in
the La Divina Providencia Foundation and who attended outpatient chemotherapy. For the
collection of information, non-standardized interviews and free observations were used. Results:
Cancer, although it is considered an affectation of the physical body, significantly mobilizes the
emotionality of the child and his family. The parents are the main reference of the child at the time
of facing a situation or a problem, in this way the child creates from what he observes around him,
the meaning of what is happening. The management of information during the disease recognition
process plays a fundamental role in the development of emotional and physical acceptance of the
disease. The child is isolated from the decisions that must be made for his improvement, making
him a passive agent in his process. Conclusions: During the minor's adaptive process, the
psychotherapist plays a very important role in the way in which he understands and faces his illness
and his day to day, because before being diagnosed, the infant begins to notice changes in his body,
to which he will assign a meaning, thus is relevant to communicate the child properly, the reason
for their body and emotional changes at the right time, so he can live a process without negative

predispositions, starting with a chat with the doctors and parents in which the child is present.

Keywords: cancer, child, significance, bereavement, illness
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1. Introduccion

El cancer es una enfermedad cronica no transmisible que amenaza la vida causando
sufrimiento, dolor, desconcierto e incertidumbre a nivel personal, familiar y social. De esta
manera, un diagnostico de cancer implica un proceso de tratamiento que, en la mayoria de los
casos, involucra estancias hospitalarias prolongadas o transitorias, que a su vez generan en el
paciente una serie de sintomas tanto fisicos como psicolégicos, derivados a emociones como el
miedo, la rabia, tristeza y sentimientos de injusticia, asi como mantenimiento del dolor fisiologico,
posibles ulceras o desmejora del paciente por aspectos ambientales que presenta el hospital o la
fundacion, siendo este un lugar apartado de su casa.

Cuando quién padece el cancer son los nifios, el problema se torna de mayor complejidad,
ya que el impacto del diagnostico se ve interceptado por la capacidad cognitiva del nifio, por ende,
al no partir desde ese aspecto el conocimiento del diagndstico afectara al infante, desde todas sus
esferas de manera no integral, ya que debe afrontar no solo sintomas fisicos sino también sintomas
psicoldgicos que van cambiando a medida que la enfermedad va avanzando, sin una comprension
desde sus capacidades o herramientas cognoscitivas (Mendez, 2006)Por ende, la edad del nifio es
un factor de gran importancia dentro de su proceso de duelo, ya que segan (Trill, 2003) los nifios
que padecen de cancer adquieren a menudo mas conciencia sobre la gravedad de sus sintomas,
debido a que observan como su cuerpo va cambiando, la reaccion de sus familiares y las personas
que lo rodean, por ende, la madurez de estos conceptos suele presentarse a edades mas tempranas,
generalmente entre la edad de dos a cinco afios, los nifios comienzan a asimilar lo que es la
enfermedad, maés adelante entre los ocho a los diez afios el nifio adquiere una nocion mas formada
de lo que significa la posibilidad de poder morir (Barrera, 2001)En algunos casos, cuando el nifio
no ha sido guiado de manera adecuada, desde su imaginario del padecimiento, puede percibir la
enfermedad como un castigo, y no como una enfermedad que conlleva otro tipo de etiologia
diferentes a un castigo divino o castigo generado por los padres, por esta razon es importante la
necesidad del profesional y el padre facilitar la informacion del diagnoéstico y tratamientos, de
manera que se adopte a la edad del infante, con el fin de decrecer o entender sus temores durante
este proceso, segun lo refiere la psico-oncéloga (Palacios, 2017)asi mismo dentro de los factores
determinantes de la conducta del nifio, entra el concepto de ciclo vital de (Kohlberg, 1982)) desde

los 5 a 11 afios, el nifio empieza a desarrollar un autoconcepto y de esta manera su identidad,
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queriendo interactuar con los otros nifios, viéndose influenciados por la calidad de relacion que
tienen en su familia.

Teniendo en cuenta el parrafo anterior (Barrios, 2007) expone que el nifio con cancer
necesita tener explicaciones l6gico-concretas para la distincion entre lo interno y lo externo que lo
esta afectando, para asi poder comprender y significar su enfermedad de manera propia y participar
de su proceso con la informacién debida. Por consiguiente, al manifestar el resultado del
diagndstico al nifio unas de las reacciones mas comunes que se pueden observar es el preguntarse
(por qué a mi?, ¢me va a doler?, ;cuando me voy a curar? generando posibles sentimientos de
culpa, que surgen desde la creencia imaginaria no comprendida, referida a la enfermedad como un
castigo por mal comportamiento, ya sea religioso o por medio de sus familiares y las reacciones
que estos expresan mediante su comportamiento (M., 1987)De esta manera se puede entender que
la familia dentro del proceso de identificacion de la enfermedad y sus consecuencias, juega un
papel importante para el reconocimiento de su propia construccion de emociones ante la
enfermedad; a esto (Moreira, 2015) agrega, que la figura materna en el proceso de tratamiento
oncolégico con el nifio/fia, la madre es la principal fuente de soporte que asume el cuidado del
nifio dentro de este contexto de enfermedad, la madre es quien posee en la mayoria de los casos
el control de la autorizacion de los procedimientos, la firma de formularios y la toma de decisiones
importantes para la atencién de su hijo por parte del personal médico.

Retomando lo dicho, para los familiares o cuidadores sostener con las decisiones de vida
del nifio, es un factor causante de estrés, por ende su salud mental se ve afectada, lo cual en
algunos casos se ve expuesto mediante sentimientos de rabia, dolor o negacion ante un diagnéstico
que a nivel social es considerado como terminal, asi bien, debido a que estos cambios psiquicos
afecten o involucran los demas miembros de la familia, estos de igual forma que los padres y el
paciente se ven obligados a restructurar de forma dréastica su cotidianidad, interceptado por sus
esferas externas e internas de su persona, tanto social como psicoldgica, lo cual puede aumentar
el nivel de ansiedad para ellos y por ende del nifio, dependiendo de la edad este tenga, por lo cual
es de gran importancia alejar el imaginario que crea el nifio, especificamente en esta situacion de
observar a sus padres como seres todopoderosos que podran curarlo, para asi apaciguar el
sentimiento de decepcion y connotacion de castigo hacia la enfermedad, de igual manera cabe
aclarar que esta representacion de padres curativos es en un periodo de crecimiento del infante que

a medida que crezca y alguien (cuidador) guie su desarrollo, ira desvaneciendo.
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De esta manera, Die-Trill (2003) describe que el infante con cancer a menudo siente una
gran confusion cuando no es informado de la manera correcta sobre su diagndstico, teniendo en
cuenta su madurez cognitiva, por consiguiente, por temor a este resultado, los padres optan por
mantener una actitud “protectora” ante el infante, aislandolo del sentimiento de dolor, que su
imaginario conforma a raiz de concepciones sociales obtenidas de manera externa o interna en sus
experiencias de vida o de la misma manifestacion de dolor propio por la cual estos se encuentran
cursando. “Al negar que los nifios necesiten mantener estas discusiones es un reflejo de nuestras
propias ansiedades y temores” (Die-Trill, 1987, p.1275), el dialogo le proporciona al nifio claridad
en sus miedos, tranquilidad y la posibilidad de concentrarse en su recuperacion y asi facilita su
adaptacion psicosocial.

Frente a los comportamientos y emociones presentadas por el nifio, se indagé cémo a nivel
hospitalario y de fundacidn con asistencia médica se manejaba la fluctuacion emocional que en los
nifios se genera, por lo cual se tomé en cuenta los siguientes autores (Kashani & N., 1982)quienes
afirman que el menor al observar el decaimiento de su cuerpo y los cambios en las actitudes de sus
padres, entran en un estado de depresion, ansiedad y dolor, el cual es tratado con méas farmacos de
los que ya consume por su condicion médica, sin tener en cuenta los beneficios de la psico-
educacion y del rol activo que debe poseer el infante a la hora de tratarlo e intervenir en cualquier
nivel. Por ende, es de gran importancia que los padres opten por comunicar de manera abierta el
diagndstico del nifio con el fin de que este signifique la relacion que tiene su cuerpo frente con la
enfermedad, sin fragmentar su cuerpo entre el yo del hospital y el yo con mi familia.

El recorrido tedrico presentado, es un apoyo a la investigacion denominada “Significacion
del duelo en nifios frente a una enfermedad oncoldgica en la ciudad de Cali”, la cual plantea la
siguiente pregunta ;Como el nifio da significado al duelo frente a una enfermedad oncoldgica?,
que tiene como objetivo examinar como el nifio/nifia representa la perdida, enfocada en su
cotidianidad, como el jugar, ir al colegio, el planteamiento de rutinas alternas, para esto es
importante reconocer como este construye significacion o un sentido sobre el Cancer y por ende
la especificidad de su enfermedad, ya sea leucemia, osteosarcoma, entre otros; el contexto de este
sondeo se realizara dentro de la fundacion La Divina Providencia de la ciudad de Cali, la cual se
dedica a brindar hospedaje, alimentacion y acompafiamiento a nifios con diagnéstico de Cancer
de escasos recursos, los cuales no residan en la ciudad de Cali. En el recinto los nifios cuentan con

habitaciones compartidas de 4 a 3 camarotes en los cuales pueden descansar a lado de sus madres,
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0 habitaciones personales en caso de que el nifio se encuentre en estado critico, las madres son la
figura que se encuentra autorizada dentro de la fundacion para estar en acompafiamiento de sus
hijos, solo en casos especiales se deja hospedar al padre con ciertas condiciones, por esta razon a
medida que el texto avance y se expongan los resultados, se hablard en gran parte de la figura
materna como cuidador primario. Asi bien, se tom6 como foco principal la fundacion ya que esta
se torna un ambiente en donde se expone el cambio no solo de concepto de salud, sino la
transformacion completa de la realidad tanto personal como familiar, con el fin de traer a luz de
manera mas clara, las caracteristicas dentro de lo permitido que destacan la adjudicacion de

significado a una enfermedad que para la sociedad hoy en dia aun es mortal.

2. Antecedentes tedricos

Como antecedentes principales se realizo revision de investigaciones a nivel nacional,
internacional y locales, relacionadas con el nifio y el significado del duelo frente a una enfermedad
oncolégica y la pérdida de su cotidianidad; en primera instancia se reviso el trabajo Kashami y
Hakami (1982), en el que se concluyé que el 17% de los pacientes oncoldgicos presentaba sintomas
de algun trastorno del estado del animo, ansiedad o depresion, y el 30% de estos presentaba
trastornos por temor durante el curso de su enfermedad y angustia por separacion, representada en
Ilantos constantes al no estar presentes sus padres o cuidador primario, resistencia al tratamiento
médico a causa de estos sentimientos expuestos, complicando asi su estadia hospitalaria o su
estadia dentro de las casas hogar (fundaciones) dentro de las cuales exigen estar dentro de
tratamiento para poder ser integrados dentro de las prestaciones del servicio.

Por ende se indag6 sobre terapias alternativas que pudieran generar una mejoria en los
pacientes con el fin de evitar el incremento de intervenciones farmacoldgicas a parte de las
suministradas para su enfermedad, de esta manera, (Maladina, 2016)en su investigacion
denominada Effects of Slow-Stroke Back Massage on Symptom Cluster, describe como a un grupo
se le realizaron masajes 3 meses después de comunicar el diagndstico para manejar la ansiedad, y
otro grupo fue medicado para la misma situacion, demostrando en el grupo al cual se le realizaron

los masajes cambios emocionales positivos, se sentian tranquilos y menos estresados a la hora de
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seguir con su tratamiento, ocasionando casi el mismo efecto que en el segundo grupo que tomaban
ansiolitico, lo que demuestra que se pueden emplear terapias alternas en algunos casos, sin la
necesidad de utilizar mas medicamentos; de igual manera dentro de la investigacion se abordan
temas cruciales como la representacion de la muerte, desde (Sullivan, 2012)ya que a pesar de la
gran variedad de tratamientos y avances tecnoldgicos, llega un momento en donde la medicina no
alcanza a cumplir de manera idonea lo propuesto.

Siguiendo con la linea argumentativa, la base tetrica en la que se fundamenta esta
investigacion, es en la concepcion de duelo que presenta la autora (Ross, 2003)tomando como eje
central las fases por las que el paciente podria pasar a medida que su enfermedad se va
desarrollando, como la negacidn que presente de manera intermitente durante todo el proceso, ira
se manifiesta mediante la queja contra todas las personas de su entorno, negociacion que es una
fase muy pasajera e involucra una serie de contraprestaciones (rezar u oficios religiosos) haciendo
que el sujeto oculte la realidad tras creencias que le aporten tranquilidad, o segun (Deuber, 2006)en
algunos casos cuando se niega la enfermedad prolongada, los pacientes o los familiares suelen
buscar culpables unos en otros, con la intencion de evitar el tema; siguiente a este se encuentra la
depresion, esta puede generar empeoramiento del estado fisico del sujeto, se genera un choque en
la realidad del paciente referida a su condicion, en donde se prepara para una posible pérdida
completa de todo lo querido; para (Deuber, Identificacion de trastornos depresivos en nifios y nifias
de 7 a 12 afos victimas de maltrato infantil atendidos en la comisaria primera de familia , 1982)),
la depresion en los nifios puede aparecer desde los seis afios de edad, ya que experimentan pérdidas
importantes, que en este caso la mas importante seria su salud, finalmente se nombra la fase de
aceptacion, que es una fase silenciosa, desprovista de emociones; conviene subrayar, que los
mismOs No Se presentan en una secuencia jerarquica, debido a que los procesos de las personas se
manifiestan de formas distintas, como un procedimiento subjetivo dejando la probabilidad de
distintos desenvolvimientos que solo en la patologia pueden ser asociados a malas resoluciones.

Todas estas observaciones se relacionan también con la pérdida, concepto que se expondra
bajo la premisa del autor (Neimever, 2007) el cual aclara que la perdida va mas alla de la misma
muerte, a medida que el individuo crece va teniendo pequefias pérdidas en su vida, aclarando, que
al abordar el concepto de pérdida no solo denota de una pérdida material o fisica sino también
emocional o rutinaria, lo cual parece pertinente dentro de la investigacion debido a que se quiere

dar a conocer que maés alla de la enfermedad fisica, el infante puede estar perdiendo y ganando ya
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que, desde el concepto de crisis en toda péerdida existe una ganancia; caso parecido, se encuentra
En el duelo anticipado, fundamentado en la definicién de (Hernandez, 2001)que hace mencién de
este concepto desde la sintomatologia y la presentacion del mismo diagnéstico, debido a que es
alli en donde los familiares asocian la enfermedad como experiencias, ya sean propias o externas
que provocan la asociacion de estas circunstancias con la muerte, cuando ain no se ha definido el
futuro del infante, aspecto que también puede ser variable conforme pase el tratamiento; hay que
mencionar ademas de acuerdo a que la investigacion va enfocada hacia la poblacion infantil, hacer
referencia a (Gross & Balif, 1991)quienes afirman que el nifio desde los 6 meses en adelante
puede dar sefiales de entendimientos frente a actividades que ocurren a nivel externo suyo, a
medida que crece va desarrollando relaciones mas complejas con los que lo rodean y con él mismo,
como su autoconfianza, habilidades sociales entre otras, lo cual resulta relevante para la
investigacion debido a que el nifio aunque no pueda entender de manera compleja una situacion,
logra identificar y elaborar significado a los estimulos que recibe.

Lo dicho hasta aqui supone que el problema fundamental en el cual se centrd la
investigacion en torno a la percepcion de la enfermedad y la muerte en nifios oncologicos es la
desinformacidn; el nifio en esta condicion se le toma como un objeto el cual hay que curar, sin
importar el aporte que este quiera tener frente a su situacion, dicho de otra manera, se entiende que
el nifio presenta dependencia por parte de sus cuidadores y la institucion a la que es ingresado, sin
embargo, es importante el reconocimiento de su autonomia durante todo el proceso, el rol activo
de un nifio frente a su tratamiento podria hacer que este evento fuese menos angustiante para €l
y asi facilitar la intervencion farmacoldgica de una manera menos traumatica.

La misma postura se encuentra en la investigacion de la Universidad de Chile que
demuestra como se puede contribuir a la mejora de la ansiedad de los nifios por medio de masajes
0 terapias respiratorias para la relajacion, prescindiendo de la medicacion que se le administra a
estas poblaciones para tratar los sintomas psicoldgicos y fisicos, siendo esto relevante ya que el
infante puede facilitar sus estados fisicos y emocionales experimentando y creando recursos para
afrontarlos, teniendo en cuenta que el nifio debe estar consciente de las reacciones emocionales
que esto produce, ya que permite tramitar la informacidon nueva que esta recibiendo, siendo la
desinformacién el principal obstaculo para la significacion y construccién de un sentido sobre las

experiencias que vive durante el curso de la enfermedad (Oviedo, 2009)
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Finalmente este estudio de aproximacién donde se pretende identificar coémo el nifio/fia
significa el duelo y la enfermedad durante el proceso oncoldgico, desde el momento del
diagndstico hasta la actualidad, permite realizar una indagacion sobre como el nifio se percibe en
la fundacion, si estd a gusto o incomodo, y qué recomendaciones realiza, también se investigé a
nivel subjetivo como el paciente significa o como define el termino de pérdida, razones por las
cuales, desde un punto de vista mas propio, participante pueda ejercer de forma activa apropiacion
por la evolucién de su proceso, dar cuenta de sus estados emocionales y desarrollar estrategias de

afrontamiento para futuras problematicas que se le presenten.

3. Método

Tenga en cuenta respetar las reglas ortograficas y aspectos practicos de estilo. A
continuacion se presentaran algunos de los errores mas comunes en el uso de algunos signos
ortogréficos.

3.1  Enfoque de investigacion

La presente investigacion cuenta con un enfoque cualitativo, que “utiliza la recoleccion y
analisis de datos para afinar las preguntas de investigacion o revelar nuevas interrogantes en el
proceso de interpretacion” (Fernandez, Hernandez, & Baptista, 2014)El investigador examinara su
objeto de estudio a través de técnicas de recoleccidn de datos no estandarizadas, que lograran una
perspectiva general y abierta, sin realizar manipulacion de variables y utilizando una mirada
interpretativa de lo analizado desde la triangulacion en donde se tomaran las perspectivas de las
madres, psicologas y nifios dentro de la institucion para abarcar las dindmicas de interaccion y
comprender su contexto.

3.2  Alcance de la investigacion

Se realizara una investigacion de tipo descriptivo, dado que se pretende describir

detalladamente la manifestacion de un fendmeno en particular: la significacion del duelo que

realiza un nifio frente a una enfermedad oncologica.
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3.3  Disefio de investigacion

Respecto a la estrategia concebida para obtener la informacion que le interesa a esta
investigacion, se tuvo en cuenta un disefio fenomenoldgico, el cual pretende “explorar, describir
y comprender las experiencias de las personas con respecto a un fenémeno y descubrir los
elementos en comun de tales vivencias” (Fernandez, Hernandez, & Baptista, 2014)

3.3.1 Poblacién

La poblacion del presente estudio son los nifios y nifias diagnosticados con cancer que
realizan tratamiento oncolégico en la ciudad de Cali.

3.3.2 Muestra

La muestra estara compuesta por 3 nifios o nifias de 6 a 11 afios, que hayan sido
diagnosticados con cancer y que realicen su tratamiento oncoldgico en la ciudad de Cali.

3.3.2.1 Criterios de inclusion

. Nifios y nifias de 6 a 11 afios
. Pacientes oncoldgicos en la ciudad de Cali
. El diagnostico del menor debe ser minimo de seis meses y maximo de dos afios

3.3.2.2 Criterios de exclusion

. Nifios y nifias menores de 5 afios 0 mayores a 12 afios

. Nifios y nifias que no presenten diagndstico de alguna patologia psiquiatrica o
alguna discapacidad cognitiva

. Nifios y nifias que no se encuentren conscientes

. Nifios y nifias que no quieran participar

3.4 Muestreo

Para lograr la seleccion de la muestra, se utilizara un muestreo no probabilistico que supone
un procedimiento de seleccion informal, en el cual la eleccion de los participantes no depende de
la probabilidad de ser elegidos, sino de la decision y el juicio personal del investigador.
Especificamente, se usara el muestreo en cadena o por redes.

3.4.1 Instrumento

Con el proposito de recolectar la informacion que le interesa a la presente investigacion, se

aplicaran entrevistas semi-estructuradas con el fin de dialogar aspectos relacionados a proceso en
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el hospital y estadia dentro de la fundacion, para analizar sus experiencias personales frente al
personal médico y su trato dentro de estos cuidados, finalmente se realizara una observacion libre,
semi-estructurada, no participante con el fin de indagar que lugar tiene el nifio frente a su proceso
curativo.

3.4.1.1 Entrevista semiestructurada

Se utilizara la entrevista semiestructurada como una técnica de recoleccion de informacion
mediante un proceso directo de comunicacion entre el nifio y el psicélogo, con el objetivo de
evidenciar como el infante significa su permanecia en el ambito hospitalario, explorando contexto,
social, familiar, afectivo y espiritual con el fin de entender su cotidianidad. Las preguntas iran
orientadas hacia su relacion con la vida hospitalaria que esta enfrentando, ,Como te sientes desde
que llegaste al hospital?, ; Qué te gusta jugar aca?, ¢ Hace cuanto tiempo estas en la fundacion? ; Te
gusta cémo te tratan las enfermeras? Entre otras que vayan saliendo conforme se desarrolle la
entrevista, de igual forma se les haran algunas preguntas a los padres con el fin de corroborar
informacion del nifio y ademéas para tener un conocimiento desde una vista externa del nifio.
¢Como ve a su hijo desde que inicio el tratamiento? ;Le gusta jugar en la fundacion o el hospital?
¢,cémo se siente usted en este proceso? ¢Usted le habla a su hijo sobre este proceso? De esta forma
tomar en cuenta lo que el padre ha hecho frente a la adaptacion de su hijo en el hospital.

3.4.1.2 Observacion Libre No Participante

Este es un proceso riguroso el cual permite conocer de manera directa, el foco del estudio
para describir y analizar las situaciones que se va a estudiar, por ende, es necesario pasar el mayor
tiempo posible observando el diario vivir del nifio dentro de la fundacion, con el fin de verificar lo
dicho en la entrevista, para asi comprender como este es tratado por el personal médico, por su

madre 0 acompafiante.

4. Procedimiento

A continuacion, se presentan las tres etapas comprendidas en el procedimiento del presente
trabajo investigativo:
e Etapa 1 — Disefio de la investigacion. Como primera instancia se realizo la formulacion

del proyecto, en el cual se describio detalladamente el problema de investigacion, los
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objetivos, la revision bibliografica extensa que sirviera como soporte teérico y el disefio
metodoldgico

e Etapa 2. Recoleccidn, procesamiento y analisis de la informacion. Se realizara la aplicacion
de los instrumentos. Una vez finalizada la aplicacion de la totalidad de los instrumentos, se
procesara y analizara minuciosamente la informacion recolectada.

e Etapa 3. Formulacion de resultados y conclusiones. Como se describi6é anteriormente, se
describiran las experiencias singulares de los participantes y se descubriran elementos en

comun desde sus vivencias.

5. Resultados

Se presenta el andlisis de los resultados obtenidos a través de entrevistas semi-
estructuradas, y observaciones libres no participantes, focalizadas en tres madres con su respectivo
hijo, dentro de la fundacion La Divina Providencia en la ciudad de Cali, cabe aclarar que los
nombres de los participantes seran protegidos por un seudénimo. El analisis y la discusion se
realizaron bajo las teorias de Kibler desde la perspectiva del duelo, Neimever desde la pérdida y
Die-Trill desde la significacion del nifio. A partir de la revision bibliografica sobre la significacion
que le otorga el infante a su enfermedad oncoldgica, se establecen las siguientes categorias:
Enfermedad, Pérdida, Duelo y Significacién. Este andlisis se realizara bajo la filtracion y
conjugacion de informacion de la triangulacion la cual consiste en contrastar enfoques a través de
datos recolectados de manera empirica por el investigador, con el fin de centrar la contraposicion
o afirmacioén de los datos encontrados mediante las herramientas mencionadas, generando
impresiones desde el inicio para evaluar el problema con amplitud y diversidad, teniendo en cuenta
la postura de la madre cuidador, la psicologa y sobretodo del infante, quien es el foco de la
investigacion, por ende la discusion va conjugada dentro de lo expuesto a continuacion.

51 Enfermedad
A través de esta categoria se pudo dar cuenta del proceso a nivel fisioldgico que presenta

el infante durante el transcurso de su enfermedad. Asi bien, el nifio oncoldgico en su proceso de
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curacion debe tolerar gran variedad de sintomas y efectos secundarios, como las nduseas, vomitos,
fatiga y dolores, los cuales vienen acompafiados de sentimientos de impotencia, ya que estos se
sienten incapaces de mitigar el dolor, ya que el infante se torna en un ser concentrado en su
enfermedad como algo externo que lo ataca sin el tener control, de esta manera durante la estadia
en la Fundacion La Divina Providencia pudo observar como en cierta temporalidad, los nifios
manifestaban sintomas o caracteristicas que derivaban a generar connotaciones de decaimiento, o
comportamientos hipotdnicos, como no querer salir de sus cuartos, no tener una alimentacion
optima generando un cambio en su comportamiento actitudinal, especialmente experimentando
sentimientos de ira 0 mal humor frente a sus actividades cotidianas dentro del recinto; de esta
manera al dialogar con los nifios se pudo dar cuenta en la conversacion con Andrea una de las
nifias de la fundacion, quien desde el inicio de la investigacion se presentaba como un sujeto activo
y participativo dentro de las actividades, logr6 mencionar dentro de las actividades su
inconformidad ante los efectos secundarios de sus “pastas” como ella referia, asi bien dentro de
la conversacion afirmaba “tengo ganas de comer, pero si como vomito y eso no me gusta”, dejando
en claro su malestar ante la reaccion que su cuerpo generaba debido a la medicacion y que ella no
podia controlar y le impedia disfrutar de una actividad que es un factor permanente dentro de los
estandares sociales y signo de salud, el cual es comer; por el contrario Antonia y Sarah se quedaban
en sus cuartos aisladas de los demas en compafiia de sus madres, quienes se encontraban
atendiendo la necesidad de afecto y cuidado que necesitaban las nifias en ese momento, ya que se
notd dentro de las observaciones que los infantes tomaban actitudes vulnerables, tanto fisica como
emocionalmente, de esta manera cabe resaltar que dentro de esta situacion la familia (madre e hija)
no permiten la entrada de externos en su circulo de sanacién, aunque se logré preguntar a una de
las nifias, Antonia como se sentia en esos dias de decaimiento, a lo cual no se obtuvo respuesta,
salvo una mirada apagada de desconcierto y la evasion del contacto visual con la investigadora,
dando cuenta de una fase nombrada anteriormente por Kubler (2003), depresion, no entendida
desde el DSM, sino enfocada en torno a el sentimiento de regresion y malestar que conlleva a
sentimientos contiguos de ira e impotencia en los infantes.

De esta manera, tomando en cuenta las actitudes o emociones nombradas anteriormente,
se puede destacar la ira como un sentimiento predominante en nifios con diagndstico de cancer, no
solo con el significado que crean alrededor de la enfermedad, sino también con sus padres o

cuidadores, debido a la incapacidad de estos para sanar o hacer decrecer su malestar (Die Trill-



SIGNIFICACION DEL DUELO EN NINOS ..... 16

2003), tomando en cuenta que se estipula en la aclaracion de la autora, una comunicacion de la
informacion nula o deficiente. Por consiguiente en la entrevista con la madre de Andrea, se pudo
poner en evidencia el sentimiento de ira que le expresa su hija ante los procedimientos
farmacologicos a los que se ve sometida, “cada vez que recibe quimioterapia muy fuerte, ella se
enoja mucho conmigo” este tipo de reacciones suele provocar en los padres gran perplejidad, ya
que buscan la manera de que su hijo no sufra durante este proceso, aunque en este caso particular,
se logré evidenciar una buena comunicacion entre Andrea y su madre, debido a que como ella lo
refiere, “Nosotras hablamos de lo que pasa, para que no se asuste”, dandole un espacio a su hija
para aclarar sus sentimientos frente a los tratamientos. En contraste a esto las madres de Sarah y
Antonia comentan, que sus hijas son muy pequefias como para entender por lo que esta pasando,
“Ella escucha lo que nos dice el médico” “Si, ella como es una nifia toma las cosas como una nifia”.
Anteriormente se menciono la importancia de brindar las noticias del diagnostico a los nifios
teniendo en cuenta su nivel cognitivo, ya que es necesario el conocimiento y la claridad del nifio
ante lo que le estd ocurriendo a su cuerpo, este postulado se puede relacionar con la teoria de la
Die- Trill, quien manifiesta que el nifio se ve en la necesidad de entender el concepto, y lo que le
estd ocurriendo, para poder significar la gran cantidad de cambios que surgen a medida que la
enfermedad avanza.

Por consiguiente, segin (Campifio, Valderrama, & Duque, 2015) la informacién por parte
del médico es de gran importancia en estos casos, debido a que esta debe ser entregada con
delicadeza y gran claridad, deshaciendo mitos y creando recursos para una mejor asimilacion, “alli
delante de ella, ella, los médicos dicen, este medicamento es el que le vamos a colocar, los médicos
dicen, que quiza puede terminar en tres afios, pero siempre es alli donde uno no responde bien, asi
dicen los médicos frente a ella y eso es lo que a ella no le gusta” en este relato se identifica como
la informacidn fue entregada en este caso a Andrea, haciéndola sentir incomoda o sin esperanza
dentro de su tratamiento, ya que no se le explica con detalle el porqué de este tiempo de mejora,
ni las repercusiones que puede tener el tratamiento, dejandola en una posicion de desconocimiento
he inactividad durante su propio proceso, anulando al nifio desde su parte emocional, actuando
solamente por su bienestar fisico.

52  Pérdida
Durante el proceso de identificacion de la enfermedad, diagnostico y tratamiento, el nifio

se ve sometido a gran variedad de cambios en su vida, que suelen ser muy abruptos, como el dejar
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de ir ala escuela, quedarse en hospitales o en lugares que no conoce y en donde no se siente seguro,
durante una conversacion con las nifias, estas mencionaban como extrafiaban a su familia y el
poder ir a la escuela con sus amigos. Preparar el ambiente familiar, social y personal del nifio ante
el diagndstico de cancer y ayudarlos a entender la enfermedad supone una preparacion por demas
necesaria donde tendran que involucrarse todos los integrantes de su entorno, familia, escuela,
personal médico y hospitalario, de tal forma que la intervencion sea integral, con el objetivo de
minimizar los impactos fisicos y psicoldgicos de un nifio o nifia diagnosticado de cancer, ya que
es muy importante para él entender lo que le sucede sin engafios, adaptando la demanda de
informacidn a su edad y madurez para disminuir los temores. Durante las observaciones y dialogos
con las nifias se logro preguntar a qué se le tenian miedo, a lo que en un inicio respondieron Antonia
y Andrea con animales, o fantasmas, pero Sarah comentaba que sentia mucho miedo de no volver
a ver a la investigadora, ya que usualmente se iban y la dejaban sola, lo que podria interpretarse
cdémo el concepto de abandono juega parte importante dentro de la vida de las nifias. Segun Die-
Trill (2003) “El temor al abandono se ve intensificado en nifios hospitalizados™ esto debido a que
al encontrarse en un ambiente hospitalario se hace necesario restringir las visitas de padres,
familiares 0 amigos, por razones de higiene y cuidados del nifio, de esta manera se puede entender
cdmo se va rompiendo los esquemas de la cotidianidad que el nifio ha tenido durante su vida,
Ilevandolo a un cambio abrupto que esta permeado por constantes perdidas, las cuales este puede
sentir como abandono.

La psicooncdloga (Incera, 2017)que llega al servicio de Hematologia pediatrica de
Valdecilla de la mano de la asociacion Amara Cantabria, experta también en cuidados paliativos
enfatiza en la importancia de tomar en cuenta que, la ansiedad, el miedo o la tristeza son emociones
por las cuales el nifio puede pasar alrededor de su tratamiento y afirma en su articulo A un nifio
con cancer no hay que engafiarle

No se le explica que tiene cancer, sino que tiene una enfermedad que va a suponer un
cambio en su vida, y se hace con mucha calma, creando la situacion adecuada para informarle,
preferiblemente lo méas pronto posible después del diagnostico (P.01)

De esta manera Podemos concluir entonces que si los nifios/fias que padecen cancer se les
informa de forma adecuada sobre su nuevo estado, se les habla con claridad, y escuchan sus
inquietudes con la debida atencidn, sin evadir, sin engafiarlo, y con el debido respeto por su nueva

situacion, se lograra una mejor adaptacion a su nuevo estado y aceptacion de los cambios a los que
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tendra que someterse desde el momento del diagnostico, es asi como (Incera, 2017) explica desde
su experiencia profesional que una de las consecuencias mas negativas es la pérdida de la
cotidianidad, la enfermedad rompe de golpe con la rutina y altera el mundo que rodea al menor.
“No poder ir al colegio, pasar tiempo en el hospital, consultas, ingresos... por ello, es importante,
en la medida de lo posible, recuperar la cotidianidad perdida” (Incera, 2017). Prestar atencion a lo
que dice el infante es parte crucial de su proceso curativo, ya que en el mejorar no solo se encuentra
lo fisico, sino también su estado emocional, durante la entrevista con la madre de Antonia, se pudo
dar cuenta de la necesidad de sentir que vuelve a sentir el control de su vida “Ella me dice, mami
quiero irme pa’la casa y estar con mis amigas” es evidente que las nifas al estar dentro de la
fundacion se ven limitadas a hablar con las personas que habitan en esta, rompiendo asi con los
lazos que tenian originalmente en sus hogares. (Incera, 2017)) hace énfasis en la gran necesidad
que tiene el nifio de recibir apoyo, ya que puede ver la enfermedad como un castigo y sentir miedo
debido a lo desconocido de un ambiente fuera de su hogar, que en este caso seria la fundacion.
Por lo anterior se encontr6 que la familia tienen una tarea muy dificil, “para mi era muy
duro porque igual el alla con ella y yo con mis otros hijos en la casa y yo, y yo no sabia qué hacer”
afirma la madre de Andrea ajustar su vida cotidiana a la nueva situacion, acompafar al hijo
enfermo pero también a los hermanos, a los padres, abuelos y persona cuidadoras para lograr un
ambiente positivo para €l y su entorno familiar y social, haciendo esfuerzos que implique el
cuidado del nifio y de las personas que lo rodean, la unién familiar, el acompafiamiento médico, y
el apoyo psicoldgico representa factores de afrontamiento vitales para brindar una mejor calidad
de vida para el paciente posterior a un diagnostico de cancer. El apoyo psicoldgico es relevante en
este proceso ya que sera muy importante lograr en todos los involucrados la expresion de
sentimientos en términos de la importancia del manejo de duelo de lo que se deja y apropiarse de
la nueva dinamica vida de lo que llega después del diagnoéstico, apoyar los aspectos emocionales
en los afectados haciendo un proceso donde se permita sentir y dejar sentir tanto a los nifios como
a los miembros de la familia sera de vital importancia para aprender a sobrellevar la enfermedad y
sus consecuencias. Esto se pudo ver evidenciado dentro de los discursos de los nifios, ya que
comentaban los multiples ejercicios que realizaban con la psicologa, las tres nifias se mostraban
satisfechas con las actividades, ya que involucraban técnicas de manualidades con las cuales se

sentian a gusto y que le recuerda a su vida escolar.
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53 Duelo

Desde el inicio del diagnostico el nifio, pasa por diferentes etapas, en las cuales tiene que
enfrentar y asimilar cada una de las cosas por las que estd pasando (Ross K. , 2005)anteriormente
se hablé como la perdida de diferentes aspectos de la vida del nifio juega un rol importante dentro
de su proceso curativo, ya que pierde el lugar en donde se sentia seguro, y entra a migrar de un
hospital a una fundacién, que para él o ella no son conocidos, con personas quienes vienen de otras
partes del pais, es aqui en donde el nifio, bajo el acompafiamiento del adulto debe comprender el
por qué de estas situaciones (Die-Trill, 2003), con el fin de poder enfrentarse ante esta de manera
adecuada, con las herramientas necesarias.

Asi bien, durante las observaciones realizadas a las nifias, se pudieron destacar diferentes
aspectos que ayudaron a la localizacion de la fase en la que se encuentran las 3, cabe resaltar que
tienen un tiempo de inicio de la enfermedad relativamente cercano, de 1 afio desde el diagnostico;
se podia notar como al estar la enfermedad tan avanzada, lo tomaban ya como rutinario, por lo
tanto los eventos de ira no aparecian tan frecuentemente, particularmente se observo en Andrea, la
cual trataba de que su enfermedad o su malestar no la limitara a realizar actividades; en las dos
ocasiones que Andrea recibié quimioterapia fuerte, ésta salio de su cuarto decidida a cooperar con
las tareas, lo que refleja un esbozo de la etapa de aceptacion dentro de las actitudes de Andrea,
muy por el contrario, se logro percibir que en el caso de Antonia y Sarah estas estaban fluctuando
respectivamente dentro de la fase de depresion y negociacion, ya que al hablar con Antonia quien
manifiesta “me siento muy cansada de esto, solo quiero estar acostada descansando”, aspecto que
también se reflejaba en su forma de actuar y sus expresiones faciales, por otro lado Sarah manifesto
repetidas veces como le pedia a Dios que se mejorara, aferrandose a una cadena con una virgen
“Virgencita por favor, por favor, por favor me voy a portar bien”, es asi como en este relato se
puede identificar la postura de (Incera, 2017)) cuando afirma que los nifios, en algunos casos le
adjudican un significado de castigo a la enfermedad sino hay un buen manejo de la informacién.
Por consiguiente al hablar con la madre de Sarah, reiteradas veces hizo referencia a que su hija
aun es una nifia muy pequefia como para entender por lo que estd pasando, asi que solo deja que
escuche lo que tienen que decir los doctores sin ningun direccionamiento directo hacia la nifia, lo
que genera evidentemente que la nifia no se apropie de su rol de paciente, como duefia de sus
sentires y su cuerpo, ya que va perdiendo el control de lo que esta pasando a su cuerpo; Die-Trill

(2003) afirma que para el nifio oncoldgico la pérdida de control implica una sensacion de angustia
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muy fuerte, ya que no es solamente cambios en su cuerpo, sino también cambios en su
habitualidad, que sin una guia correcta pueden llevar al nifio aislarse de su propio proceso.

Lo que no se pudo identificar durante el trabajo de campo fue la presencia de la etapa de la
negacion probablemente por el estado avanzado de su enfermedad, ya que es en esta etapa en
donde se realizan preguntas segun refiere el psicologo (Sierra, Sanchez, & Mart, 2015)como “;es
cierto?”, “;cémo ha podido pasar eso?” o el porqué de la misma situacion, de esta manera, lo
anterior se pudo evidenciar dentro del discurso de las madres cuando relataban la historia de sus
hijos, asi como la madre de Antonia lo expresa al iniciar su relato, “no lo podia creer, eso es muy
duro para una madre”, negandose a aceptar la realidad que el otro, en este caso el médico le expone;
por ende al ser este una etapa de duda y desconocimiento se considerd gracias a las entrevista que
esta etapa, al haber transcurrido méas de un afio ha sido superada o normalizada dentro de la vida
de los participantes.

5.4  Significacion

Antes de dar respuesta a la pregunta ;Como el nifio da significado al duelo frente a una
enfermedad oncoldgica? es necesario recordar lo que han dicho los nifios y los padres durante los
encuentros previstos para la recoleccion de informacion y asi generar el valor empirico necesario
para la validacion de esta informacion; inicialmente se hablara de cémo el padre narra la historia
de su hijo, con el fin de dar cuenta de los inicios de la concepcion de la enfermedad del nifio, ya
que parafraseando a Die-Trill (2003) son los padres el primer referente que tiene el nifio para saber
lo que le esta pasando, si es segura 0 no segura la situacion, como se observo en el discurso de las
madres, mdas claramente en la madre de Antonia, quien refiere, “para mi fue muy duro porque pues
yo nunca sabia que, que en mi hogar, mi hija iba a salir con esa enfermedad”, Asi, se pudo observar
como el cuidador, en este caso, la madre, va creando el significado de la enfermedad del nifio a
medida que ésta va avanzando, teniendo en cuenta que solo con conocer el diagnostico ya se ha
creado una idea de lo que podria pasarle a nifio, pronosticando las posibles opciones de vida del
nifio, manejando el concepto de duelo anticipado de acuerdo a Tomas Sanchez (2001).

“Yo tenia mucho miedo y no sabia qué hacer, ni que, que podia pasar” comenta la madre
de Sarah; el sentimiento de miedo, es normal cuando esta comprometida la salud de alguna
persona, debido al desconocimiento del porque o el como ayudar al otro; la persona, ya sea el nifio
0 el adulto comienzan a imaginar como sera el posible desenlace de esta enfermedad que acaba de

empezar, tomando como referencia, las experiencias de otras personas, ya sea cercanas o por los
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medios de comunicacion, que van influyendo en las concepciones de la realidad, del contexto
social, familiar y personal del nifio y de quien lo rodea. Segun Die-Trill (1987) el infante entre los
5 a 11 afios comienza a elaborar a partir de lo que observa en las reacciones y dialogos de los
adultos, un significado propio, tomando un rol ya sea activo o pasivo durante su tratamiento. En
las entrevistas se pudo denotar como el nifio es aislado de su sentir emocional, ya que dentro del
discurso de las tres madres se podrian destacar las frases como, “yo senti”, “me sentia”, “fue muy
duro para mi” y “yo quiero que mejore”, dejando a un lado el factor emocional del nifio,
enfocandose solo en mejorar su salud; a pesar que mediante la comunicacion honesta y abierta este
podria ayudar al infante a clarificar los cambios por los que su cuerpo esta pasando.

Dentro de la Fundacion La Divina Providencia, se observd, mediante las indagaciones,
como estos pretenden recrear un ambiente hogarefio, con el fin de apaciguar el impacto del cambio
de vida, para él y su acompafante, manteniendo asi sus actividades de juegos y convivencia con
otros nifios que viven alli, personas externas que prestan algun servicio o ayuda a los infantes,
aportando conocimientos de manera académica, por parte de la labor social de los colegios o
estudiantes universitarios que conviven y realizan tareas especificas con estos nifios. De esta
manera, en la fundacion se toma como parte fundamental de la estadia una atencion psicoldgica
para el nifio y la madre, entendiendo que el cancer es una enfermedad que a nivel social es de gran
impacto es necesario que pueden exteriorizar de manera segura sus sentimientos, sin temor a
sentirse juzgados por alguien de su familia y conocidos que no entienden a cabalidad la situacion
por la que estan pasando, de igual manera el nifio puede compartir de manera mas abierta cOmo se
sienten a lo largo del proceso, por medio del juego y el arte, como lo refiere la psicologa de planta
de la fundacion Camila “El juego para ellos es algo normal, pero que nos puede brindar gran
informacion a nosotros a la hora de evaluar su proceso y estados de animo”. Cémo se mencionaba
anteriormente se pudo dilucidar en los discursos de las madres, cuando hacen énfasis en el impacto
que generd el recibir la noticia, ya que esta realidad estaba fuera de sus pensamientos y cOmo esta
enfermedad daba miedo.

De acuerdo con el psicologo Xavier Méndez (2004) la ruptura de la cotidianidad que
representa esta enfermedad puede hacer que el nifio tome conductas de aislamiento, y teniendo en
cuenta las continuas visitas que este debe realizar a citas médicas o en el caso de estas tres nifias,
establecerse en un lugar fuera de casa, dejando atras el colegio, sus amigos, su familia y contexto

social, ya que, dentro de la fundacion se encuentran personas de diferentes partes de Colombia.
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Durante el proceso de la enfermedad todos los nifios pasan por la comunicacion de un diagnostico,
ya sea que se les explique a cabalidad o se esconda su condicion, tras enfermedades del comun,
como la gripa; en esta luego de la confirmacion del diagnostico, el nifio ya ha pasado por una
variedad de sintomas que le han producido alarmas, como en el caso de Andrea, refiere la madre
que la nifia, “cogia fiebres y le salia como cositos rojos, pequitas rojas, algo asi que le iban
saliendo” al igual que la madre de Antonia y de Sarah respectivamente “le dolian los huesos,
gritaba de dolor, asi que tocd llevarla”, “Comenz6 a salirle una nube asi como en el ojo, maluco,
ella decia que no veia bien, alli comenzo todo” los cuales le son un indicador de que la salud de su
hija empieza a deteriorarse, ademas de las multiples visitas que deben hacer a los hospitales para
la realizacion de examenes que podrian ser dolorosos y confusos. Como se menciond
anteriormente desde la perspectiva (Kohlberg, 1982)el nifio a la edad de 5 a 11, se reconoce a si
mismo Yy va creando su identidad, por consiguiente es capaz de darse cuenta qué cambios estan
surgiendo a nivel fisico y emocional en la familia, ya que hay que tener en cuenta que la familia,
en este caso los padres son el primer referente de comportamiento del nifio, de esta manera si el
nifio observa que el padre o la madre comienzan a llorar de manera descontrolada, sin explicarle
nada, quedara confundido y asustado, por consiguiente a la hora de este escuchar la noticia del
médico o de los padres, ya estard con sentimientos de miedo y angustia hacia o que le podrian
decir respecto a su salud.

Segln (Vance, 2004)la comunicacién asertiva de los padres, podria causar una gran
diferencia en como el nifio significara el proceso por el cual va a pasar, al igual que la entrega de
una informacion completa para el nifio de una forma que éste pueda comprender, ya que es el nifio
quien esta sufriendo los cambios fisicos y emocionales de manera directa, para asi aislar la
posibilidad de generar en el nifio una ausencia de su propio sentir, llevandolo a experimentar
sentimientos de culpa o castigo a raiz de esta enfermedad reflejados en el discurso de Andrea y
Sarah, cuando hablan de lo cansadas que se encuentran, “yo me aburo mucho asi maluca” y “Yo
me voy a portar bien virgencita” que aparecen y conmocionan a la familia. Por consiguiente, se
concluye que el nifio debe mantener un acompafiamiento constante durante este proceso con quien
pueda comunicar sus dudas e inquietudes a la hora de entregar el diagnostico o realizar algin

procedimiento necesario para el proceso curativo del infante.



SIGNIFICACION DEL DUELO EN NINOS ..... 23

6. Discusion

En el sistema de salud, el paciente es visto como un ser enfermo ajeno a cambios
emocionales, psicologicos o sociales, el cual necesita ser sanado por medio de tratamientos
invasivos y en algunas ocasiones dolorosos, sin tomar en cuenta como la situacion o la noticia de
este enfermedad pueda afectar a la persona y familiares; por ende, a la hora de proceder con dichos
tratamientos los médicos no toman en cuenta la interrupcion del ritmo de vida que ha llevado el
sujeto antes de convertirse en paciente, intervenido de forma abrupta sin pensar en una preparacion
apta para el inicio de estos cambios (Cabrera, Urrutia, Vera, Alvarado, & Villarroel, 2005) Estos
cambios que se producen en la cotidianidad del paciente llegan a ocasionar modificaciones tanto
emocionales como fisicas en donde se ven involucrados el nacleo familiar son las personas mas
cercanas, por ende, es directamente afectado, por lo cambios en la organizacién de la vida del
paciente. De esta manera a pesar de que la enfermedad sea fisica, se refleja mas a nivel emocional,
por las pérdidas que se van generando a medida que su vida va cambiando.

La investigacion permitié establecer que cuando el paciente es un nifio, el impacto social
que tiene la connotacion de la enfermedad es mayor, debido a que un nifio esta iniciando su vida
y la representacion de una posible muerte o sufrimiento a esta corta edad es casi nula; por ende,
desde la perspectiva (Campifio, Valderrama, & Duque, 2015)la manera de comunicar el
diagnostico se modifica, debido a que este no solo es importante darle el diagnostico a los padres,
sino gue es necesario gque el nifio entienda el porqué de los cambios de su cuerpo Yy la necesidad
de cambiar de espacios, como lo seria acudir a hospitales constantemente o cambiar de hogar,
como lo seria en este caso, en la Fundacion La Divina Providencia. Para el manejo de esta
informacion se debe tomar en cuenta la edad del infante ya que el nifio aun no adquiere el desarrollo
de la abstraccién necesarios para el entendimiento de los fendmenos médicos, como lo haria un
adulto; por consiguiente, al nifio se le debe explicar de una manera que signifique esta
transformacion que esta viviendo, teniendo en cuenta su lugar evolutivo, desde los conceptos mas
repetitivos dentro de las entrevistas que se realizaron a lo largo de la investigacion, tales como,
enfermedad, en este caso cancer, muerte, dolor y tratamiento.

Los padres para el nifio son referentes principales de comportamiento ante una situacion o
problema, de esta manera, como ellos reaccionen ante la noticia, podra predisponer, al nifio a la

hora de ser explicada su enfermedad, significando su proceso desde una perspectiva negativa, por



SIGNIFICACION DEL DUELO EN NINOS ..... 24

consiguiente, es importante generar espacios en donde el adulto reciba la noticia y pueda
expresarse de manera abierta y luego darle la noticia al hijo de su problema de salud, para que de
esta manera el nifio entienda su enfermedad, desde lo que siente y no desde la reaccién de sus
padres, que a menudo como se expresO anteriormente, son de desasosiego y miedo ante el
padecimiento de su hijo.

Asi bien por medio de las entrevistas realizadas en la investigacion, a tres madres y a sus
hijas, dentro de la Fundacion La Divina Providencia se pudo dar cuenta que a lo largo de la
enfermedad, los cuidadores, en este caso las madres se posicionan en un rol de victimas dentro de
la enfermedad del nifio, desde el primer momento en el que se les pregunta sobre la historia de sus
hijas, las madres toman el sufrimiento emocional como parte de ellas y no como parte del infante,
anulado los cambios a nivel psicoldgico que el nifio tiene a lo largo de su proceso, haciendo que
el rol del nifio se divida entre su corporalidad y emocionalidad, en donde para los médico y
familiares prima su estado fisico, alejandolo de la posibilidad de expresar sus emociones ante la
enfermedad. Al hablar con los nifios, se logré evidenciar como a pesar de estar en un lugar donde
constantemente se les recuerda de su enfermedad, los nifios se cohiben de hablar de manera abierta

sobre lo que les ocurre a nivel emocional frente a su proceso.

7. Conclusiones

Al hablar sobre el cambio de vida que tuvieron que hacer, las nifias hacen referencia a todo
lo que perdieron por cambiarse de hogar, tomando el concepto de perdida desde (Neimever,
2007)), que habla desde la perdida no solo material sino de la rutina y cotidianidad, como dejar de
ir a la escuela, no ver a sus familiares, dormir en otra cama, sus amigos; estas pequefias pérdidas
para un nifio son altamente significativas, ya que no solo tiene que pasar por examenes fisicos
posiblemente dolorosos, sino que también se aleja de todo su circulo de apoyo, entrando a un
mundo totalmente nuevo, donde hay personas que pueden estar mejor o peor a nivel de salud suyo.
Generando la pregunta que gracias a las entrevistas se pudo generar una respuesta que tiene una
composicion desde diferentes esferas, por ende, ¢ Cémo el nifio significa el duelo de su enfermedad
oncologica?, el infante significa desde el primer cambio que hace su cuerpo por el mismo

desarrollo de la enfermedad, hasta el momento del diagnéstico, en donde su madre o el médico le
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explica su situacion, de esta manera las situaciones que se van presentado a medida que su
enfermedad se desarrolla este va cambiando su concepcion sobre su proceso curativo o el mismo
deterioro de salud; para el nifio, darle un sentido a su enfermedad, se ve interceptado por varios
factores que le permiten crear su propia percepcion de la enfermedad, por esta razon es importante
crear un espacio en donde tanto el adulto como el nifio se informen de manera correcta mediante
acompafiamiento psicolégico les permita a implementar en su proceso una comunicacién abierta
sobre lo que va ocurriendo a medida que se desarrolla el padecimiento, con el fin de posicionar al
nifilo como sujeto activo dentro de su cuerpo, el cual ya no se ve controlado por el mismo. De esta
manera se concluye la importancia de darle poder al nifio el cual se ve despojado de no solo sus
objetos materiales, sino de todo su contexto socio-cultural y zona de confort que le generaba
estabilidad, asi bien tanto infante como adultos deben ser escuchado y atendidos de manera

oportuna y de acuerdo con nivel cognitivo de cada quien.
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