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INFLUENCIA DE UN PROGRAMA DE AUTOCONCEPTO SOBRE LA CALIDAD
DE VIDA PERCIBIDA EN NINOS CON LEUCEMIA DEL HOSPITAL INFANTIL

LOS ANGELES DE PASTO

RESUMEN

El objetivo del presente estudio fue determinar los efectos de un programa de intervencion
psicoldgica basado en el autoconcepto sobre la calidad de vida percibida en 3 nifias con
leucemia de 8 afios, usuarias del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto, evaluadas
mediante el cuestionario KIDSCREEN-27. El estudio se enfocd desde el paradigma
cuantitativo de tipo explicativo, desde el modelo de psicologia clinica y de la salud, bajo un
diseio N=1 con medidas pre-test, pos-test. Se encontrd diferencias entre el promedio
obtenido en el pretest y el postest de cada sujeto, evidenciando efectos positivos sobre la
calidad de vida percibida relacionada con la salud.

Palabras clave: programa psicoldgico, autoconcepto, calidad de vida percibida,

nifios con leucemia, salud.
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ABSTRACT

The aim of this study was to determine the effects of a psychological intervention program
based on the self-concept on the quality of life perceived in 3 children eight years old with
leukemia, users of the Los Angeles Children's Hospital of Pasto, evaluated by
KIDSCREEN-27 . The study used the quantitative paradigm was of an explanatory type
and worked from the model of clinical health psychology, under an experimental design N
=1, with pre-test and post-test measures. Differences were found between the averages
obtained in the pretest and posttest for each subject, what demonstrates positive effects of
intervention on perceived quality of life related to health

Keywords: psychological program, self-concept, perceived quality of life, children

with leukemia, health.
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INTRODUCCION

El cancer es un proceso de crecimiento y diseminacion incontrolado de células, el cual
puede aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo. EI tumor suele invadir el tejido
circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes del organismo (OMS, 2012).
Se dice que esta enfermedad no se origina por una sola causa, sino que operan multiples
factores; de esta manera, la etiologia del cancer se clasifica en dos categorias: internas y
externas. Las causas internas se conocen como una predisposicion genética, lo que significa
que algunas familias heredan un gen anormal que hace que sus miembros presenten alta
probabilidad de desarrollar cancer; no obstante, se sabe que esta enfermedad muchas veces
es ocasionada por causas externas, tales como exposicion a sustancias quimicas y agentes
fisicos o biologicos que afectan los genes de las células (Instituto Nacional de
Cancerologia, 2004). Actualmente, el modelo ecologico (Bronfenbrenner, 1979) se ha
convertido en un elemento estrechamente ligado a la etiologia, tratamiento y pronostico del
cancer, el cual hace referencia a que diversos factores tales como la familia, la exposicién
al ambiente, las condiciones sanitarias y laborales, el estado emocional y psicoldgico
(pensamientos, percepciones, habiliades y capacidades) y las relaciones sociales, inciden de
manera directa o indirecta sobre el paciente, los cuales se convertirdn en elementos
facilitadores o disruptores que seran determinantes para el proceso de adaptacion de la
persona con la enfermedad (Linares, Santin, Villas, Menéndez & Ldpez, 2002).

En la actualidad, el cancer infantil se considera una enfermedad cronica, sin
embargo, los avances en los tratamientos médicos han incrementado el numero de nifios
con cancer que sobreviven a su enfermedad (Meéndez, Orgilés, Lopez &Espada, 2004). El
cancer infantil mas frecuente es la leucemia (23%), le siguen en frecuencia los tumores del

sistema nervioso central (18%), linfomas (13%), tumores 6seos (8%) y tumores renales
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(6%); a diferencia de los adultos, las neoplasias infantiles tienden a tener periodos de
latencia cortos, crecen rapidamente, son biolégicamente muy agresivas y responden mejor a
la quimioterapia (Carpio, Lafuente & Salas, 2011).

Siendo la leucemia el tipo de cancer més frecuente en la infancia, cada afio se
diagnostican entre 15 y 65 nuevos casos por millon de nifios, donde la leucemia
linfoblastica aguda LLA (75%) es mas frecuente que la leucemia mieloide aguda LMA
(25%). Antes de los afios 50, la duracion media de vida de un nifio diagnosticado de
leucemia era de 19 semanas y Unicamente el 2% sobrevivian mas de 52 semanas, sin
embargo, hoy en dia se ha alcanzado una tasa actual de supervivencia de nifios con cancer
de alrededor del 70%, considerandose que uno de cada 900 jovenes que cumplen
actualmente los 20 afios de edad es sobreviviente de cancer infantil (Méndez et al., 2004).

El incremento en las Gltimas décadas de la longitud de vida de los nifios enfermos
de leucemia ha aumentado el interés por el bienestar integral, debido a que dicha
enfermedad supone experiencias negativas relacionadas con los procedimientos médicos,
los efectos secundarios del tratamiento (quimioterapia, radioterapia y trasplante de médula
Osea), el proceso de hospitalizaciéon y los procesos psicolégicos consecuentes; en este
sentido, la psicologia en el contexto hospitalario se ha interesado por buscar estrategias que
ayuden a los nifios a afrontar la enfermedad y las circunstancias que la rodean con el
minimo coste emocional, centrandose en fortalecer elementos psicoldgicos positivos que
promuevan la calidad de vida de los pacientes.

Posteriormente al diagnodstico de leucemia se produce un impacto psicologico en el
nifio que le presenta la necesidad de hacer un reajuste a nivel fisico, emocional y social, ya
que su vida se expone a situaciones complejas, como la adaptacién a un nuevo lugar, a

personas, a la separacion del ambiente familiar y el afrontamiento de las consecuencias del
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tratamiento (alopecia, nauseas, cansancio, pérdida del apetito, baja de defensas, cambios
bruscos en el estado de &nimo). Bragado, Hernandez, Sanchez & Urbano (2008),
manifiestan que los cambios acelerados y desfavorables en la apariencia y el
funcionamiento fisico, traen posibles consecuencias a nivel emocional por la dificultad en
la identificacion y autorregulacion emocional; a nivel social, ya que generalmente hay
evitacion y alejamiento del medio, afectando las relaciones interpersonales entre el nifio
con sus pares e incluso con su familia; por otro lado, el cambio y funcionamiento fisico,
alteran las habilidades fisicas (motoras) y la apariencia fisica, hechos que obligan a un
reajuste psicoldgico del autoconcepto previo, puesto que todos estos constructos estan en
proceso de formacion durante el periodo de la infancia.

Los cambios que se generan a partir de la enfermedad y el proceso de
hospitalizacidén pueden afectar de forma negativa la percepcion de si mismo, tanto a nivel
académico, como fisico, emocional y social y esto repercute en la valoracién y satisfaccion
subjetiva que el nifio hace de si mismo, ya que como Cruz (2004) plantea en un estudio
descriptivo y correlacional que realizé con el fin de conocer los efectos de la enfermedad en
cada dimensidn de la calidad de vida en nifios con cancer, que todas las dimensiones de la
calidad de vida se vieron afectadas, siendo la méas perjudicada la dimension fisica, seguida
de la escolar y la emocional.

Por otro lado, debido a las intensas reacciones emocionales por las que pasa el
paciente con leucemia, su calidad de vida percibida se ve afectada, ya que como lo expresa
Simon (1999, citado por, Alcocer & Ballesteros, 2005), la calidad de vida hace referencia a
la posibilidad de conseguir metas en la vida, la satisfaccion consigo mismo y las estrategias

de afrontamiento utilizadas para superar o manejar la enfermedad.
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Asi mismo, existen diferentes estudios (Andrews y Withey, 1976; Campbell, 1981,
Larsen, Diener& Emmons, 1985, citados en Diaz, 2008), en los que se plantean que el
autoconcepto es un factor que juega un papel importante en la sensacion subjetiva de la
Calidad de Vida, si se tiene en cuenta que algunos estudios como el de Gofii (2009), han
demostrado la relacion existente entre satisfaccion con uno mismo y nivel de satisfaccion
global con la vida, evidenciando que el autoconcepto se correlaciona positivamente y de
manera significativa con la medida de satisfaccion con la vida.

De acuerdo con la revision bibliografica no se encontraron registros de estudios
explicativos que hayan intervenido en nifios con leucemia del Hospital Infantil Los Angeles
de la ciudad de San Juan de Pasto; es por ello que surgio la necesidad de aplicar los
conocimientos brindados desde la psicologia de la salud dentro del &mbito hospitalario, los
cuales toman otra perspectiva de intervencion psicoldgica centrada en la potencializacion y
fortalecimiento de habilidades y no sélo centrada en la enfermedad, con el fin de mejorar la
calidad de vida percibida de la poblacion. Teniendo en cuenta que el Hospital Infantil los
Angeles es una Institucion que trabaja con responsabilidad social, integrado por un equipo
humano comprometido con la calidad, eficiencia, seguridad y humanizacién de los
pacientes y sus familiares desde una perspectiva integral, la presente investigacion se
encaminé a la promocion de la salud mental enfocada en la potencializacion de factores
protectores de las tres pacientes que participaron en la investigacion, contribuyendo asi a un
desarrollo optimo en pro de su bienestar psicoldgico, asi mismo, la presente investigacion
se llevd a cabo bajo un disefio experimental N=1, debido al reducido nimero de poblacién
que se encontro en el area de oncohematologia del Hospital Infantil los Angeles y debido a

que es un estudio enfocado en el contexto clinico de la psicologia de la salud, donde se
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determind el funcionamiento eficaz de un tratamiento (programa psicolégico de
autoconcepto) para un paciente concreto.

En este sentido, al evidenciar las necesidades de la poblacion que se encuentra en
proceso de hospitalizacion en el Hospital Infantil los Angeles y al descubrir segun los
referentes tedricos que el autoconcepto es un factor que juega un papel importante en la
percepcion de calidad de vida del individuo, se disefid y aplicd un programa psicologico
que tuvo como finalidad fortalecer el autoconcepto del nifio con leucemia, con el fin de
incrementar la calidad de vida percibida; para dicho fin se consolidé el proceso de
investigacion teniendo en cuenta el planteamiento del modelo ecoldgico de Bronfenbrenner
(1979) aplicado en la salud, el cual contempla la relacion de multiples variables
(emocional, social, ambiental, conductual, cognitiva, hereditaria) que influyen en el proceso
de salud-enfermedad del individuo (Linares et al., 2002) afirmando que el cancer no sélo
depende de elementos organicos, sino que también inciden en €l variables externas que
influyen en la salud, bienestar y enfermedad del individuo. Ademas, el presente programa
se baso en el Modelo Multidimensional Jerarquico del autoconcepto de Shavelson (1976),
el cual esta estructurado y organizado por dos componentes (académico y no académico)
que determinan la formacion del autoconcepto general (Garcia, 2003); en el programa
psicolégico se abordd el componente no académico, el cual consta de tres constructos
social, emocional y fisico, permitiendo incrementar la calidad de vida percibida y la
potencializacion de elementos que contribuyeron en el bienestar integral de 3 pacientes con
diagnostico de leucemia (Leucemia mieloide aguda, Leucemia linfoblastica aguda de alto
riesgo, Leucemia linfoblastica aguda de bajo riesgo). El programa se organizé en tres fases
autoconcepto emocional (estados emocionales: identificacion y autorregulacion

emocional); autoconcepto fisico (Habilidad fisica e imagen corporal) y autoconcepto social



Programa de autoconcepto en nifios con cancer 22

(relacion con pares y otros significativos) y cinco mddulos (Rapport y evaluacion pre-test;
auto identificacion y autocontrol; autovaloracion y autoimagen; autoaceptacion y destreza
personal: autopercepcion y autovaloracion del comportamiento social) que contemplaron
las competencias y habilidades psicologicas a partir de las cuales se fortalecieron en las
pacientes de la investigacion aspectos estructurales externos, tales como el nucleo familiar,
la relacion que establecen con sus padres dentro del hospital y la capacidad relacional de la
paciente; de igual forma, se contribuyo en la identificacion y estrategias de regulacion
emocional que permitieron a las pacientes hacer un adecuado manejo de los diferentes
estados emocionales por los cuales atraviesan como resultado de la enfermedad y el
proceso de hospitalizacién; finalmente se logro potencializar la aceptacién e identificacion
de pensamientos funcionales referentes al autoconcepto fisico, lo cual influyé de manera
positiva en la percepcion de su calidad de vida.

Fue asi como mediante la implementacion del programa se logr6é brindar a las
pacientes herramientas para enfrentar, aceptar y adaptarse a la enfermedad de una manera
saludable mediante la percepcidn positiva de si mismas, la satisfaccion con la vida, la
capacidad de autorrealizacion y las herramientas para fortalecer el canal familiar-social, las
cuales permitieron generar mayor bienestar psicologico, y favorecieron a su vez la
percepcion de su calidad de vida relacionada con la salud.

Asi pues, a partir de los resultados que se obtuvieron de la presente investigacion se
contribuyé mediante el modelo de salud mental positiva a la potencializacion de aspectos
positivos en la Calidad de vida percibida de las tres pacientes con leucemia que formaron
parte de la investigacion, evidenciandose de esta manera la efectividad que tuvo la
estrategia de intervencion (programa psicologico de autoconcepto) sobre la variable

dependiente (Calidad de vida percibida). Por otro lado, se sugieren que se desarrollen
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intervenciones psicolégicas encaminadas a fortalecer el nivel educativo del paciente
comprendiendo la situacion particular en la que se encuentren, evitando un mayor impacto

de la desescolarizacion y favoreciendo a su vez una sana percepcion de calidad de vida.
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PROBLEMA
Planteamiento del problema

El cancer es una de las principales causas de muerte a escala mundial, se le
atribuyen 7,6 millones de defunciones (aproximadamente el 13% del total) ocurridas en
todo el mundo (mas del 70% de las defunciones por cancer se registraron en paises de
ingresos bajos y medianos).Se prevé que el nUmero de muertes por cancer siga aumentando
y supere los 13,1 millones en 2030 (OMS, 2012); de estas defunciones por cancer el 72% se
registran en paises de medianos y bajos ingresos, dato que concuerda con las estadisticas
colombianas, en las que el cancer se reporta como la segunda causa de mortalidad después
de las enfermedades cardiovasculares quitando la vida a mas de 25,000 personas por afio
(Camacho, 2008), de esta manera el control del cancer impone retos particulares, pues
generalmente las enfermedades cronicas coexisten con necesidades basicas insatisfechas,
las cuales se ven asociadas a la calidad de vida de las personas.

En Colombia de acuerdo con las estimaciones del Plan Nacional para el control del
cancer en Colombia (2012), se establece que:

“en 2010 se registraron 16.381 defunciones por céncer en hombres que

representaron el 72.9 de taza cruda de mortalidad y 17.069 defunciones por cancer

en mujeres, que representaron el 74.1 de taza cruda de mortalidad” (p. 4).

El cancer es una enfermedad cronica que afecta a hombres y mujeres, encontrandose
variaciones en la localizacion de origen,siendo en hombres el més predominante el cancer
de estbmago, pulmon, prostata, colon y recto, mientras que en las mujeres el cancer de
cuello uterino, mama, estomago y pulmon; en nifios las principales localizaciones son las

leucemias, los tumores de sistema nervioso central y los linfomas.
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A nivel socioecondémico, también se presentan diferencias respecto al
comportamiento del cancer, asi por ejemplo el céancer de cuello uterino afecta
principalmente a las poblaciones de bajos recursos econémicos donde el 42% de las
defunciones por este tipo decancer correspondieron a mujeres que pertenecieron al régimen
subsidiado, por otro lado, el 50% de las defunciones por cancer de mama correspondieron a
mujeres del régimen contributivo, esto implica que las causas externas que influyeron sobre
el proceso de enfermedad estan relacionadas con los estilos de vida (Plan Nacional para el
control del canceren Colombia, 2012).

Con respecto a la poblacién infantil el cancerocurre entre los 0 y 14 afios de edad, se
estima a nivel mundial que representa el 5% de todos los canceres en el ser humano; en
Colombia las tres primeras causas de cancer en menores de 15 afios es la leucemia, seguida
por los tumores del sistema nervioso y el linfoma de Hodgkin; en general los tipos
masfrecuentes de cancer en la infancia se pueden dividir en dos grandes grupos: las
enfermedades hematoldgicas y los tumores sélidos(Gomez, 2009).

Con respecto a la leucemia, a nivel mundial se estima que corresponden a cerca de
30% de las neoplasias malignas que se presentan en nifios y de éstas mas de 75% son
leucemias linfoides agudas (LLA). En el continente americano, comparado con los demas
continentes, los nifios presentan mayor riesgo de presentar leucemia que cualquier otro tipo
de cancer. En Suramérica, Colombia tiene junto con Ecuador las tasas de incidencia mas
altas con 6 casos nuevos por 100.000 menores de 15 afios (tasas ajustadas por edad) en
nifios y 5,6 casos nuevos por 100.000 menores de 15 afios en nifias (Instituto Nacional de
Salud, 2006).

Las estimaciones para Colombia en 2002 fueron de 2.081 casos nuevos de cancer y

1.181 muertes por cancer en menores de 15 afios; de éstos, las leucemias aportaron 814
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casos nuevos y 608 muertes, con una proporcion similar en nifios y nifias.En el afio 2005,
de acuerdo con la informacion de estadisticas vitales del DANE se registraron en Colombia
18.400 defunciones en menores de 15 afios, de las cuales 833 (4,5%) fueron canceres, de
éstas, 377 (45%) correspondieron a leucemias de cualquier tipo (Instituto Nacional de
Salud, 2006); cabe resaltar que el 30% de los nifios que son diagnosticados abandonan el

tratamiento (Plan Nacional para el control del cancer en Colombia, 2012).

En San Juan de Pasto, Gémez (2009), realiz6 un estudio exploratorio con el fin de
describir las caracteristicas epidemioldgicas, demograficas y clinicas de los pacientes con
cancer infantil, los resultados muestran que la incidencia de cancer en los nifios de Pasto es
de 134, 8 por millon, predominando las leucemias, seguida por los linfomas y luego los
tumores del Sistema Nervioso Central (SNC); la incidencia es mayor en el grupo de
menores de 5 afios, disminuye en el grupo de 5 a 9 afios y aumenta nuevamente en el grupo
de 10 a 14 afios.

El cancer infantil genera un impacto emocional tanto para el nifio enfermo como
para su grupo primario de apoyo, debido a que se produce una alteracion del ritmo de vida
cotidiano de la familia y el nifio debido a que tendra que sobrellevar la separacion de la
familia, posteriormente la incomprension de la necesidad de dicha hospitalizacion y
finalmente la estancia en un lugar extrafio que trae consigo procedimientos dolorosos y/o
intervenciones quirargicas (Pérez& Rojas, 2012).

Siendo la leucemia el tipo de cancer con mayor prevalencia en la etapa infantil, y
debido a que pone en riesgo la vida y el bienestar del nifio, se originan segin Corral
&Angel (s.f) patrones de reacciones psicologicas en respuesta a un sin nimero de eventos

estresantes (diagnostico, hospitalizacion, tratamiento) que alteran la vida cotidiana del



Programa de autoconcepto en nifios con cancer 27

paciente, tales como el espiritu de lucha, la evitacion y negacion de la enfermedad,
fatalismo y resignacion, desamparo y desesperanza.

Del mismo modo, en algunos casos también se presentan alteraciones a nivel
cognitivo las cuales son mas comunes en lapreadolescencia y adolescencia y se observan
principalmente en el rendimiento, la percepcion de las habilidades motoras, el
procesamiento visual, la capacidad de secuenciacion y la memoria a corto plazo, asi como
en la alteracion de la atencion, el déficit en la resolucion de problemas y las discapacidades
de aprendizaje, los cuales pueden hacerse evidentes a partir de 4 a 5 afos después del
tratamiento(Salcedo &Chaskel, s.f).

Durante la fase de tratamiento el nifio empieza a ver cambios fisicos relacionados
con su enfermedad (palidez, aparicion de hematomas, disminucion de peso) y los
relacionados con el tratamiento de quimioterapia y/o radioterapia (pérdida de cabello,
decaimiento, nauseas, hinchazén en el cuerpo, presencia de ulceras bucales) (Lizasoain,
2000, citado por Rubio, 2002).

La leucemiatambién genera impacto a nivel socioeconémico,ya que
aproximadamente del 65 al 90% de las familias sin seguridad social(Plan Nacional para el
control del Cancer en Colombia, 2012)no cuentan con recursos economicos para su
atencion, por lo que tienen gque enfrentarse a gastos excesivos que exponen a los hogares a
la pérdida de sus ahorros, al endeudamiento, al sacrificio del consumo de otros bienes
béasicos, como la educacion y la vivienda, a la pérdida del patrimonio familiar o incluso al
abandono del tratamiento, no obstante, aunque las familias cuenten con un sistema de
seguridad social en salud, deben enfrentarse a gastos (trasporte, alimentos, estadia,
medicamentos que no cubre el POS) que en cierta medida generan desequilibrio a nivel

econdmico.
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De igual forma, la leucemia repercute en el ambito familiar,debido a que durante el
proceso de enfermedad y hospitalizacion del nifio las familias viven ciclos repetitivos de
enojo, desamparo, frustracion, falta de control, de ajuste y readaptacion, debido a que se
percibe la enfermedad como potencial peligro de desintegracion por la pérdida de un ser
querido (Cabrera & Ferraz, 2010).

De acuerdocon lo anterior, los cambios que se generan a partir de la enfermedad y el
proceso de tratamiento pueden afectar la percepcion de si mismo, tanto a nivel académico,
fisico, emocional y relacional, hecho que afecta la valoracion y satisfaccion subjetiva que el
nifio hace ante diferentes aspectos de su vida (calidad de vida percibida) en relacion con su
estado de salud actual.

Por otro lado, existen diferentes estudios (Antonovsky, 1991; Sanchez & Sanchez,
1994; Gomez, 2006, citados en Diaz, 2008)en los que se plantea que diferentes conceptos
(autoestima, autoconcepto, autoeficacia, self, entre otros) relacionados de una u otra
formacion la autovaloracion han sido analizados en investigaciones empiricas como
factores que pueden incidir en la Calidad de Vida subjetivamente valorada (Antonovsky,
1991, cit. en Sanchez y Sanchez, 1994; Gémez, 2006).

Andrews y Withey, 1976; Campbell, 1981; Larsen, Diener& Emmons, 1985
(citados en Diaz, 2008), plantean que el autoconcepto es un factor que juega un papel
importante en la sensacion subjetiva de la Calidad de Vida, si se tiene en cuenta que
algunos estudios como el de Gofii (2009), han demostrado la relacion existente entre
satisfaccion con uno mismo y nivel de satisfaccion global con la vida.

Goiii(2009), realizo un estudio de tipo correlacional entre dos variables cuantitativas
autoconcepto con satisfaccion con la vida, cuyos resultados obtenidos apoyan la hipotesis

de estudio arrojando que todas las escalas del APE (autoconcepto) se correlacionan
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positivamente y de manera significativa con la medida de satisfaccion con la vida. Segan la
comparacion de medias entre los distintos niveles de autoconcepto, se puede afirmar que en
todas las escalas del APE contar con un autoconcepto bajo, medio o alto conlleva tener
puntuaciones significativamente diferentes en la escala de satisfaccion con la vida en el
sentido de que a mayor autoconcepto personal, mayor satisfaccionde vida y a menor
autoconcepto menor satisfaccion de vida.

De igual manera, Contreras (2005), afirma que tener un autoconcepto positivo es
importante para la vida personal, emocional y social en el individuo, de esta manera el
autoconcepto favorece el sentido de la propia identidad, constituyendo un marco de
referencia desde que interpreta la realidad externa y las propias experiencias, por lo tanto,
entre mas favorable sea el autoconcepto de un individuo mayor sera la posibilidad de vivir
y percibir la vida con calidad.

Teniendo en cuenta lo anterior, surge la necesidad de intervenir desde la psicologia
en el contexto hospitalario, actuando a través de una atencion clinica integral que no sélo
se centre en la enfermedad, sino que se enfoque también en potencializar aspectos que
propendan por el bienestar del nifio; motivo por el cual se propone realizar la presente
investigacion encaminada a producir efectos positivos en la calidad de vida percibida de los
niflos con leucemia que asisten al hospital, esto mediante la implementacién de un
programa de autoconcepto,el cualestd estructurado por faseslas cuales contienen sesiones
de encuentro con los participantes en donde se trabaja el autoconcepto basado en el modelo
de Shavelson (1976) el cual contempla dos constructos: académico, que hace referencia a la
opinion que el nifio hace de si mismo, de su capacidad como estudiante y de sus habilidades
frente al contexto educativo y el no academico que hace referencia a la valoracion subjetiva

y personal que el nifio hace frente a su estado fisico, emocional y social (Garcia, 2003).
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Para fines del presente proyecto se retoma el aspecto no académico, debido a que se
busca fortalecer mediante el autoconcepto social aspectos estructurales externos tales como
la familia, la relacion proactiva con sus pares dentro del hospital y la capacidad relacional
del nifio en los diferentes contextos en los cuales se desarrolla, convirtiendo a los agentes
externos en un factor protector que facilita la percepcion de la calidad de vida desde un
punto de vista constructivo; de igual forma, se pretende trabajar en las percepciones y
pensamientos disfuncionales mediante la identificacion y expresion emocional como
elementos del autoconcepto emocional y finalmente se busca potencializar la aceptacion e
identificacion de pensamientos funcionales referentes al autoconcepto fisico, esto con el fin
de disminuir los efectos (psicoldgicos) que trae consigo la enfermedad, el proceso de
hospitalizacidn y el tratamiento; puesto que mediante el trabajo de practica profesional que
se ha venido desarrollando con la poblacién, se encuentra que los pacientes pediatricos
diagnosticados  con  leucemia  experimentan  reacciones de ansiedad vy
pensamientosnegativos respecto a su imagen corporal, dificultad en identificar, expresar
emociones y establecer relaciones sociales, asi como también sentimientos de pérdida de
control de situaciones y miedo excesivo por posibles secuelas permanentes,lo que repercute
negativamente en el autoconcepto del nifio, debido a quecomo refiere (Lizasoain,2000,
citado por Rubio, 2002) los nifios con cancer suelen verse diferentes e inferiores, tienen una
imagen distorsionada, un alto nivel de autocritica y tienden a autopercibirse de un modo
mas negativo que los nifios sanos.

Formulacion del problema

¢Qué efectos produce un programa de intervencion psicolégica basado en el

autoconcepto, sobre la calidad de vida percibida en nifios con leucemia de 8 a 14 afos,

usuarios del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto?
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Sistematizacion del Problema

¢Cuales son los niveles de calidad de vida percibida previos a la ejecucion del
programa de autoconcepto en nifios con leucemia de 8 a 14 afios, usuarios del Hospital
Infantil Los Angeles de Pasto?

¢ Cuales son los niveles de calidad de vida percibida posteriores a la ejecucion del
programa de autoconcepto en nifios con leucemia de 8 a 14 afios, usuarios del Hospital
Infantil Los Angeles de Pasto?

¢Existen diferencias estadisticamente significativas entre los niveles de calidad de
vida percibida, previos y posteriores, a la ejecucion del programa de autoconcepto en nifios
con leucemia de 8 a 14 afios, usuarios del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto.

Justificacion

El cancer es un término utilizado para describir méas de 300 enfermedades diferentes
caracterizadas por la proliferacion descontrolada de células anormales de caracter maligno
que afectan a la persona y cuyo crecimiento, de no ser detenido o controlado, invade,
desplaza y destruye, localmente y a distancia, otro tejidos sanos (ACS, 2008, citado por,
Eldad, 2009). La etiologia del cancer no se conoce todavia y sélo se sabe que hay diversos
factores que pueden predisponer al individuo como los factores genéticos, las
inmunodeficiencias, factores ambientales y los virus (Lozano, 2002, citado por Eldad,
2009).

El cancer es una enfermedad temida por la sociedad, ya que adn es visto por muchos
como una enfermedad con pocas posibilidades de curacion y es por ello que su diagndstico
produce un impacto emocional mayor que cualquier otro diagnostico, puesto que se trata de
una experiencia inesperada, la cual desestabiliza el equilibrio de la persona,

independientemente de su capacidad de adaptacion e integridad frente a las diversas
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situaciones que generan una crisis emocional (Fernandez, 2004); motivo por el cual cada
persona atravesara esta situacion como una experiencia Unica, la que también estard
marcada por sus experiencias personales de vida.

Debido a que la Leucemia es el tipo de cancer con mayor prevalencia en la infancia
y que cerca del 70% de los nifios del servicio de oncohematologia del Hospital Infantil Los
Angeles presentan dicho diagnostico, se hace necesario trabajar especificamente con esta
poblacién, teniendo en cuenta las necesidades actuales de la misma y el impacto que la
enfermedad y tratamiento genera en el desarrollo del nifio, debido a largas y frecuentes
hospitalizaciones que provocan retraso en el desarrollo escolar, psicomotor y en la
adquisicion de habilidades sociales alterando la percepcion de su calidad de vida (Mejia,
Llanta, Santos, Lence, Cabanas& Martinez, 2007).

Segun Méndez et al. (2004), el nifio diagnosticado conleucemiase enfrenta a un
amplio espectro de emociones, tales como miedo, ira, soledad, depresion o ansiedad,
igualmente suelen preguntarse si van a morir por lo que su comprension de los aspectos de
la enfermedad dependera de su nivel de desarrollo para asi poder verbalizar sus
sentimientos, los nifios mas pequefios manifiestan principalmente su preocupacion por el
dolor y el miedo a separarse de sus padres y de su entorno durante la hospitalizacion y en
los mayores surgen sentimientos de soledad puesto que la enfermedad no les permite
participar en sus actividades diarias.

Existe la prevalencia de algunos factores psicoldgicos que afecta a los nifios con
leucemia del servicio de oncohematologia dependiendo de la edad; en el caso de los nifios
preescolaresse evidencia que son vulnerables a las secuelas neuropsicoldgicas; la ansiedad
social, temor excesivo por la separacion de sus padres y la timidez, hechos que pueden

llegar a afectar en la adolescencia ya que seran personas aisladas y seran susceptibles de
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desarrollar trastornos de ajuste; los nifios de la edad escolar son méas vulnerables ante los
cambios fisicos ya que se encuentran en un proceso de busqueda de identidad, lo cual hace
que sean mas susceptibles a problemas de ajuste social y a la dificultad de establecer un
autoconcepto positivo(Salcedo &Chaskel, s.f).

El cambio en la apariencia y el funcionamiento fisico, obliga a un reajuste
psicolégico del autoconcepto, puesto que la vida de los nifios con leucemia se llena de
nuevas personas, situaciones y preocupaciones, en comparacion de los nifios con mejor
salud (Guzman & Torres 2006, citados por Bragado et al. 2008); por otro lado, el
autoconcepto también se ve afectado debido a la importancia que la cultura le concede a la
imagen externa, por lo tanto cabe esperar que los nifios con cancer que experimentan
cambios desfavorables en su aspecto presentardn mas problemas relacionados con el
autoconcepto fisico, la autoestima y el estado emocional que los nifios sanos (Bragado et al.
2008).

Desde esta perspectiva, se entiende el autoconcepto como la imagen que el
individuo tiene de si mismo y que se encuentra determinada por la acumulacién de
informacidn tanto externa como interna, juzgada y valorada mediante la interaccion de los
sistemas y valores del individuo (Gonzales, Nufiez, Glez&Garcia, 1997).

Entre las recientes teorias que se plantean del autoconcepto ocupa un lugar
destacado la teoria de la autoeficacia percibida de Bandura (1977a, 1977b, 1978,
1984, 1986, 1990, citado por Gonzales &Touron, 1992), haciendo referencia a la relacion
que este constructo tiene con la autoeficacia debido a que propone que dentro de las
concepciones que las personas tienen de si mismas se encuentra la autoeficacia personal
definida como las creencias que el individuo tiene de su capacidad para realizar con éxito

las acciones que conducen a las metas deseadas, dichas percepciones surgen de la
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interpretacion que se hace de si mismo, de su conducta a partir de la experiencia,
convirtiéndose en un mediador de la motivacion y de la accion humana (Gonzales
&Touron, 1992).

Bandura considera que las expectativas de autoeficacia, al caracterizarse por
su especificidad situacional y conductual, son mejores predictores de la actuacion
conductual en un campo concreto que indices globales de autoconcepto; de acuerdo a
la clésica teoria de Bandura surgen los modelos tedricos multidimensionales del
autoconcepto, dentro de los que se encuentra el modelo jerarquico de Shavelson, desde el
cual parte el programa psicolégico de intervencion (Olaz, 2001).

Por otro lado, debido a las intensas reacciones emocionales por las que pasa el
paciente con leucemia, su calidad de vida percibida se ve afectada, ya que como lo expresa
Simon (1999, citado por, Alcocer & Ballesteros, 2005), la calidad de vida hace referencia a
la posibilidad de conseguir metas en la vida, la satisfaccion consigo mismo y las estrategias
de afrontamiento utilizadas para superar o manejar la enfermedad, por otro lado, también se
incluye la preocupacién por la apariencia fisica, el posible debilitamiento del apoyo social y
ciertos desequilibrios en el funcionamiento emocional y cognoscitivo (Alcocer &
Ballesteros, 2005).

Urbano (2003), sefiala que los objetivos de la intervencién psicoldgica del nifio en
activo de la leucemia deben dirigirse a la identificacion y expresion de los sentimientos
negativos, asi como el fortalecimiento de los sentimientos de autoestima, confianza y
seguridad, el adecuado manejo de las reacciones psicoldgicas (depresion, ansiedad, vomitos
anticipatorios, etc.) provocadas por la enfermedad, la regulacion emocional y la mejora de

las relaciones interpersonales y la comunicacién del nifio con su entorno.
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La revision de estudios empiricos como los desarrollados por Andrews & Withey,
1976; Campbell, 1981; Larsen, Diener & Emmons, 1985; Gofi, 2008; Diaz, 2008;
demuestran la relacion y la influencia que el autoconcepto tiene sobre la calidad de vida
percibida, lo que se convierte en un sustento tedrico que evidencia los efectos positivos que
el programa puede lograr sobre la calidad de vida percibida de los nifios con cancer.

De acuerdo con la revision bibliografica no se encuentran registros de estudios
explicativos que hayan intervenido en nifios con cancer del Hospital Infantil Los Angeles
de la ciudad de San Juan de Pasto; es por ello que surge la necesidad de aplicar los
conocimientos brindados desde la psicologia de la salud dentro del &mbito hospitalario, los
cuales toman otra perspectiva de intervencion psicoldgica centrada en la potencializacion y
fortalecimiento de habilidades y no sélo centrada en la enfermedad, con el fin de mejorar la
calidad de vida percibida de la poblacion, por medio del disefio y aplicacion del programa
de autoconcepto, el cual se basa en el Modelo Multidimensional Jerarquico del
autoconcepto de Shavelson (1976), quien propone que dos componentes (académico y no
académico) determinan la formacién del autoconcepto general (Garcia, 2003), para fines de
la presente investigacion no se retoma el componente académico, debido a que las causas
de la enfermedad y los tratamientos alteran el factor académico del nifio, hecho que
conlleva a la desescolarizacion de la gran mayoria, de igual forma, debido a que la
investigacion se lleva a cabo con nifios hospitalizados y teniendo en cuenta los efectos
fisicos y psicoldgicos negativos que conlleva la hospitalizacion, se hace necesario trabajar
el autoconcepto desde el componente social, emocional y fisico en pro de la calidad de vida
percibida relacionada con la salud. No obstante, se sugiere para futuras investigaciones
trabajar el componente académico en esta poblacion recalcando la importancia que tiene la

etapa escolar en el desarrollo y bienestar psicosocial del nifio.
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Es asi como mediante la implementacion del programa se pretende brindar al nifio
herramientas para aceptar, enfrentar y adaptarse a la enfermedad de una manera saludable
mediante la percepcion positiva de si mismo, la satisfaccion con la vida, la capacidad de
autorrealizacion y las herramientas para fortalecer el canal familiar- social,con el proposito
de generar mayor bienestar psicolégico que favorezca en la percepcion de su calidad de
vida.

Durante el trabajo conjunto entre los pacientes y las investigadoras, se afianza la
confianza, la interaccion con pares y la toma de decisiones, facilitando nuevas visiones de
asumir la realidad y nuevas herramientas para afrontarla, permitiendo que los nifios
adquieran nuevas posturas que refuercen los recursos propios existentes.

Por otro lado, desde el punto de vista metodoldgico, la investigacién va mas alla de
la correlacion de variables, debido a que busca comprobar la eficacia de un programa
psicoldgico sustentado tedricamente y empiricamente que se ajusta a las necesidades de la
poblacién y que se rige desde un componente que protege la salud mental de la poblacion
infantil.

Teniendo en cuenta la importancia de un trabajo integral, se busca incluir el rol del
psicologo en el &mbito hospitalario, desde la dimension positiva de la salud mental la cual
ha sido definida segun la OMS (2012), como un estado de completo bienestar fisico, mental
y social y no solo la ausencia de afecciones o enfermedades, por ende la psicologia de la
salud se encamina hacia el funcionamiento optimo de la persona y por tanto, trabaja por su
méaximo desarrollo potencial, en este sentido, trabajar desde la dimension positiva de la
salud mental permite fortalecer, desarrollar y potencializar elementos positivos esenciales
para el funcionamiento optimo del individuo en todas las esferas (emocional, fisica,

cognitiva, vivencial, social, organica).
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Desde un abordaje interdisciplinar, la investigacion cobra valor debido a que no so6lo
contribuye al campo de la psicologia de la salud en el contexto hospitalario, sino que a su
vez aporta al campo investigativo de la medicina, enfermeria y sociologia, los cuales son
significativos en el mejoramiento de los servicios de salud de la region. De igual forma,
contribuye al d&mbito social en la medida en que se muestra la posibilidad de hacer
intervenciones psicoldgicas desde los aspectos positivos del individuo haciendo hincapié en
la importancia que hoy en dia tiene la calidad de vida desde la promocion de la salud,
elemento que debe ser trabajado desde las entidades de salud en pro del bienestar social.

Asi mismo, la investigacion aporta al sistema de salud ya que muestra como la
terapia breve surge como una alternativa de intervencién de costos reducidos y de
resultados favorables en la practica clinica (Hewitt & Gantiva, 2009).

De igual forma, los resultados que se obtengan de la presente investigacion
aportaran herramientas a la comunidad investigativa y hospitalaria, convirtiéndose en un
punto de partida para futuras investigaciones relacionadas con el tema en las que se
emprenda un trabajo psicoldgico desde la salud mental positiva; asi mismo puede contribuir
en la incorporacion de programas psicologicos breves encaminados a fomentar el bienestar
psicosocial a corto, mediano y largo plazo dentro de las instituciones de salud.

Objetivos
Obijetivo general

Determinar los efectos de un programa de intervencion psicologica basado en el
autoconcepto sobre los niveles de calidad de vida percibida relacionada con la salud en
nifios con leucemia de 8 a 14 afios, usuarios del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto.

Obijetivos especificos

Identificar los niveles de calidad de vida percibida relacionados con la salud
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previos a la ejecucion del programa de autoconcepto en nifios con leucemia de 8 a 14 afios,
usuarios del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto.
Aplicar un programa de intervencion psicoldgica basado en autoconcepto en nifios
con leucemia de 8 a 14 afios, usuarios del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto.
Determinar los niveles de calidad de vida percibida posteriores a la ejecucion del
programa de autoconcepto en nifios con leucemia de 8 a 14 afios, usuarios del Hospital

Infantil Los Angeles de Pasto.
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MARCO DE REFERENCIA
Marco contextual
Mision

El hospital Infantil Los Angeles, fundacion sin a&nimo de lucro, con responsabilidad
social, brinda servicios de salud especializados de mediana y alta complejidad a nifios,
nifias y adolescentes del suroccidente colombiano, con un equipo humano comprometido
con la calidad, eficiencia, seguridad y humanizacion, desde una perspectiva integral. Para
lograr crecimiento, auto sostenibilidad, y desarrollo institucional, el Hospital fortalece
aspectos de docencia e investigacion, en beneficio de una poblacién infantil altamente
protegida por la constitucion y la ley (Hospital Infantil Los Angeles, 2013).

Vision

En el afio 2016 seremos Un Hospital Universitario prestigioso en el suroccidente
colombiano a través de la prestacion de servicios de salud especializados, integrales de
mediana y alta complejidad brindados con calidad, eficiencia, seguridad y humanizacion a
la poblacion pediatrica. Seremos reconocidos por nuestros servicios prestados con
responsabilidad social, constante formacion, investigacion y equilibrio financiero.
Trabajaremos por la preservacion del medio ambiente en beneficio de nuestros usuarios y
de la comunidad, apoyados en un talento humano competente y comprometido con la
mejora continua de nuestros procesos.

Teniendo en cuenta que el Hospital Infantil los Angeles es una Institucion que
trabaja con responsabilidad social, integrado por un equipo humano comprometido con la
calidad, eficiencia, seguridad y humanizacién de los pacientes y sus familiares desde una
perspectiva integral, la presente investigacion se encamina a la promocién de la salud

mental enfocadaen la potencializacion de factores protectores del paciente que contribuyen
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a un desarrollo 6ptimo en pro de su bienestar psicoldgico. Asi mismo, se pretende
contribuir al campo investigativo contemplado en la vision de la institucion mediante el
fortalecimiento de procesos internos que contribuyan en el mejoramiento de la atencion
hacia los usuarios, fortaleciendo cada vez mas la vision integral que caracteriza a la
institucion (Hospital Infantil Los Angeles, 2013).

Marco de Antecedentes

El autoconcepto ha sido un constructo importante en la integracion de la
personalidad, la motivacién, el desempefio y la salud mental del individuo. Por lo tanto, el
interés de estudiar el autoconcepto ha estado presente en las diferentes areas
epistemoldgicas de la psicologia (psicoanalisis, conductismo, psicologia cognitiva
psicologia humanista) (Mori, 2002).

De esta manera, aunque existen varios estudios de autoconcepto enfocados en la
poblacién infantil, para el tipo de poblacion que esta enfocado el presente estudio son pocos
los registros obtenidos, y menos aln que se encaminen a la construccién de intervenciones
psicoldgicas de autoconcepto en nifios con cancer.

A continuacion se presentan algunos de los estudios recientes que se encuentran
relacionados con el autoconcepto en nifios con cancer.

Bragado et al. (2008), realizaron un estudio en donde se queria comprobar si los
nifios de 9 a 16 afios con cancer, presentaban peor autoconcepto fisico, menos autoestima y
mas ansiedad y depresion que los nifios sanos. Los resultados sefialaron que no existian
diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos en ninguna de las variables
de estudio. La autoestima fue el mejor predictor de depresion, mientras que la salud y el

autoconcepto predecian ansiedad.
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Chavez & Gamez (2008), realizaron un estudio transversal/correlacional que tuvo
como objetivo establecer las relaciones existentes entre la depresion y las variables
psicosociales (autoconcepto y apoyo social). Esta investigacion se llevo a cabo con 25
adolescentes entre los 10 y 17 afios diagnosticados con cancer, usuarios del Hospital
Infantil los Angeles de Pasto. Los resultados mas relevantes muestran correlaciones
positivas estadisticamente significativas entre las diferentes dimensiones de las variables
predictoras (autoconcepto y apoyo social). De igual forma, se hallaron correlaciones
negativas estadisticamente significativas entre la variable criterio (riesgo de depresion) y
las variables predictoras (autoconcepto y apoyo social).

Gofii (2009), en su trabajo de grado de doctorado de la universidad del pais Vasco,
desarrolld un estudio correlacional (bivariado) entre el autoconcepto y la satisfaccion-
calidad de vida, los resultados obtenidos apoyan la hipotesis ya que todas las escalas del
APE correlacionan positivamente y de manera significativa con la medida de satisfaccion-
calidad de vida, en el sentido la hipotesis de trabajo a mayor autoconcepto personal, mayor
satisfaccion con la vida y viceversa se acepta.

En seguida se presentan estudios referentes a la calidad de vida de pacientes
pediatricos con cancer.

Ibafiez&Baquero (2009), realizaron un estudio cualitativo con el objetivo de
conocer el beneficio que aporta el apoyo psicosocial a la calidad de vida de nifios y nifias
enfermos de cancer durante el curso de la enfermedad. Se encontré que el apoyo
psicosocial es favorable en la disminucion de los efectos secundarios del tratamiento, por lo
tanto, los procedimientos utilizados por los profesionales de salud para la atencion de los

nifilos y nifas enfermos de cancer ha contribuido de manera significativa a mejorar la
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calidad de vida de esta poblacion, gracias a los efectos que produce tanto en la salud mental
como a nivel fisico.

Cruz (2004), realiz6 un estudio descriptivo y correlacional, con el fin de conocer los
efectos de la enfermedad en cada dimension de la calidad de vida en nifios con cancer, la
muestra se recolecto por censo con un total de 50 nifios, de 7 a 16 afios con diagndstico de
cancer. Los resultados arrojados muestran que todas las dimensiones de la calidad de vida
se vieron afectadas, siendo la mas perjudicada la dimension fisica, seguida de la escolar y
emocional.

Cadiz, Urzta & Campbell (2011), plantearon un estudio descriptivo de la calidad de
vida relacionada con la salud en nifios curados de Leucemia linfoblastica (LLA) aguda
tratados en la Unidad de Oncologia del Hospital de Nifios Roberto del Rio, se trabajé bajo
un disefio transversal y se aplico el cuestionario especifico Kidscreen-27 a una muestra
intencionada de 41 pacientes. Los resultados muestran que los nifios curados de LLA
tuvieron medias inferiores (no significativas) a la de los grupos con que se compararon, de
igual manera, en la muestra estudiada se observé mayor proporcién de nifios que se
autoreportan como enfermos; en el ambito del bienestar fisico tienen una media
significativamente inferior que los que se reportan sanos.

Marco Legal

La constitucion politica de Colombia dispone en el Articulo 11. El derecho a la vida
es inviolable. No habra pena de muerte.

La declaracion universal de derechos humanos (1948) establecio en su Articulo 3.
Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su persona.

Ley 1098 del 2006, por la cual se expide el codigo de la infancia y la adolescencia,

tiene por finalidad garantizar a los nifios, a las nifias y a los adolescentes su pleno y
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armonioso desarrollo para que crezcan en el seno de la familia y de la comunidad, en un
ambiente de felicidad, amor y comprension. Prevalecera el reconocimiento a la igualdad y
la dignidad humana, sin discriminacion alguna.

Ley 1388 de 2010, por la cual se estipula el derecho a la vida de los nifios con
cancer en Colombia, dicha ley tiene como objetivo disminuir de manera significativa, la
tasa de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores de 18 afios, a través de la
garantia por parte de los actores de la seguridad social en salud.

Ley 1384 de 2010, tiene como objetivo establecer las acciones para el control
integral del cancer en la poblacién colombiana, de manera que se reduzca la mortalidad y la
morbilidad de dicha enfermedad, asi como mejorar la calidad de vida de los pacientes
oncoldgicos.

Resolucién WHAbL8.22 de la Asamblea Mundial de la Salud Prevencién y control
del céancer, la cual solicitaa los miembros de los estados gubernamentales que en la
planificacion de sus actividades de control, presten especial atencion a los canceres
relacionados con exposiciones evitables, en particular la exposicion a algunos agentes
infecciosos.

Ley 972 de 2005, la cual garantiza el diagndstico y tratamiento de enfermedades
definidas de ““alto costo” o “catastroficas” como el cancer.

Marco Teorico

Con el fin de facilitar la comprension conceptual del cancer infantil, la leucemia, sus
implicaciones psicologicas y las variables constituyentes de la presente investigacion
(calidad de vida y autoconcepto en nifios con cancer), asi como de los modelos que
explican la formacion del autoconcepto del individuo, a continuacion se muestran las

diferentes aproximaciones referentes a la definicion de cada una de ellas.
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Céancer

El cancer es un término utilizado para describir mas de 300 enfermedades diferentes
caracterizadas por la proliferacion descontrolada de células anormales de caracter maligno
que afectan a la persona y cuyo crecimiento, de no ser detenido o controlado, invade,
desplaza y destruye, localmente y a distancia, otros tejidos sanos (ACS, 2008, citado por
Eldad, 2009).

La etiologia del cancer no se conoce todavia y sélo se sabe que hay diversos
factores que pueden predisponer al individuo como los factores genéticos, las
inmunodeficiencias, factores ambientales y los virus (Lozano, 2002; Marina, Bowman, Pui
y Crist, 1996, citados por Eldad, 2009).

El cancer es una enfermedad que implica cambios en el bienestar biopsicosocial de
la persona, se convierte en un problema de salud persistente en la medida que no sélo basta
con el diagndstico, sino que implica someterse a un sinnumero de tratamientos para
controlar la sintomatologia generada por el mismo. Para la mayoria de las personas quiza el
vivir con la enfermedad constituye uno de los mayores desafios a los que tienen que
enfrentarse en la vida, debido a que cambia las rutinas, los roles y las relaciones que se
establecen a diario.

Céancer infantil

El cancer infantil tiene caracteristicas particulares que lo distinguen del cancer en
los adultos. El diagnostico es vivido de modo diferente por la comprension de la
enfermedad y el tratamiento tiene un fuerte impacto psicoldgico por implicar tanto cambios

en el hogar como en la vidadel nifio (Méndez et al, 2004).
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En un nifio el diagndstico del cancer suele implicar una experiencia aterradora, lo
que hace dificil la adaptacion ya que se produce un cambio dramatico en la rutina diaria asi
como en la dinamica familiar (Ortigosa, 2003, citado por Eldad, 2009).

Debido a que la etapa de la infancia se encuentra en un periodo de crecimiento y
desarrollo, donde el nifio es protagonista de diversas situaciones a las cuales debe hacerles
frente, el cancer constituye en este caso un evento que amenaza la vida del nifio, debido a
que el impacto de la enfermedad es particular y muy distinto al que se produce en la vida
adulta, no solo porque el nifio deba enfrentarse a los cambios fisicos que provoca el
diagnostico y los tratamientos del cancer, sino también por el nivel de desarrollo cognitivo,
emocional y social del infante que lo hacen vulnerable ante esta situacion(Méndez et al,
2004).El cancer es una situacion que genera en el nifio emociones y actitudes negativas,
tales como el miedo, angustia, inseguridad, irritabilidad, ansiedad y la posible inadaptacion
al medio hospitalario ya sea por tratamientos ambulatorios o tratamientos que requieran
hospitalizacion.

En la poblacion infantil los tipos de cancer mas frecuentes son la leucemia, los
linfomas de Hodgkin o no hodgkin y los tumores del sistema nervioso. Por otro lado,
existen otros tipos de cancer no tan frecuentes en los nifios, tales comoel tumor de Wilms,
el tumor de Ewing y el retinoblastoma(Meéndez et al, 2004).

Tipos de Cancer Infantil

En la poblacion infantil los tipos de cancer mas frecuentes son la leucemia, los
linfomas de Hodgkin o no hodgkin y los tumores del sistema nervioso. Por otro lado,
existen otros tipos de cancer no tan frecuentes en los nifios, tales como el tumor de Wilms,
el tumor de Ewing y el retinoblastoma (Méndez et al, 2004).

Linfomas
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Son canceres que se desarrollan a partir del sistema linfatico, el cual forma parte del
sistema inmunoldgico. En el sistema linfatico se encuentra una serie de 6rganos como son
el bazo, el timo, los ganglios, la medula dsea; y otros que contienen tejido linfoide como las
amigdalas, la piel, el intestino delgado y el estomago. Un linfoma pueden dividirse en
linfoma de hodking y linfoma no hodking los cuales pueden desarrollarse en cualquiera de
los 6rganos anteriormente mencionado (Méndez et al. 2004).

Tumores cerebrales

Constituyen el segundo tumor mas frecuente en los nifios, su aparicion es mas
frecuente hasta los diez afios de edad, se originan cuando las células normales en el cerebro
0 la médula espinal cambian y crecen sin control, formando una masa; en este tipo de
cancer pueden verse afectados los procesos cognitivos y los movimientos del nifio (Méndez
et al, 2004).

Retinoblastoma

Es un tumor maligno en la retina, se caracteriza porque los sintomas incluyen
estrabismo y manchas blancas en la pupila del ojo, es un tumor que por lo general no
produce dolor, si se detecta a tiempo la cura es posible mediante la radioterapia, sin
embargo, en algunos casos se hace necesario practicar una cirugia para la extirpacion del
ojo tumoral (Méndez et al., 2004).

Sarcoma de Ewing

Es uno de los tumores de células pequefias azules de la infancia donde se incluyen el
neuroblastoma, la rabdomiosarcoma y algunos linfomas. El sitio mas frecuente de que se
presente este tipo de tumor en los nifios es el fémur (25%). Con respecto al tratamiento, se

dice que se encuentra relacionado con el tamafio del tumor y el control local del mismo
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puede lograrse mediante la cirugia, la radioterapia o la quimioterapia, su indice de
supervivencia es de 72% (Solidoro, 2005, citado por Eldad, 2009).
Tumor de Wilms

Es un tumor maligno que afecta las células de los rifiones, sus manifestaciones
clinicas son una masa abdominal palpable, dolor abdominal, pérdida del apetito, presencia
de sangre en la orina y fiebre. La combinacion de cirugia y quimioterapia beneficia mucho
el pronostico del nifio siempre y cuando no esté muy avanzado, en la actualidad sus
resultados pueden considerarse excelentes con supervivencias del 80% considerando todos
los estadios (Méndez et al., 2004).

Leucemia

Es el cancer en la sangre que implica el crecimiento descontrolado de las células
mas jovenes (llamadas leucocitos) que se encuentran ubicadas en la médula dsea, lo que da
lugar a la invasion de la misma e impide el desarrollo normal de las células progenitoras de
la sangre. La leucemia comienza en la médula ésea (la parte suave del interior de ciertos
huesos en donde se forman las nuevas células de la sangre) y en la mayoria de los casos
invade la sangre muy rapidamente; de ahi puede extenderse a otras partes del cuerpo, como
a los ganglios linfaticos, el bazo, el higado, el sistema nervioso central (el cerebro y la
médula espinal), los testiculos u otros 6rganos. Algunos otros tipos de cancer infantil, tales
como el neuroblastoma o el tumor de Wilms, comienzan en otros 6rganos y se pueden
propagar a la médula 0sea, pero estos canceres no son leucemia.

Tipos de leucemia en nifios

Con frecuencia la leucemia se describe como aguda (que crece rapidamente) o

cronica (que crece lentamente). Casi todas las leucemias en nifios son agudas.

Leucemias agudas
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Leucemia linfoblastica aguda LLA:

La LLA se debe a una lesion genética adquirida del ADN de una sola célula de la
médula Osea. Los efectos de la LLA abarcan acumulacion y crecimiento descontrolados y
exagerados de células denominadas “linfoblastos” o “blastos leucémicos”, que no pueden
funcionar como células sanguineas normales. La presencia de los blastos impide la
produccién de las células normales. Como resultado, cuando se diagnostica un caso de
LLA, la cantidad de células sanguineas sanas (globulos rojos, glébulos blancos y plaguetas)
suele ser inferior a la normal (Sociedad de lucha contra la leucemia, 2010).

Leucemia mieloide aguda LMA:

Es una enfermedad en la que se produce una expansion clonal de células
neoplasticas de extirpe mieloide denominadas blastos, cuyo origen radica en la
transformacion maligna de precursores hematopoyéticos. Este tipo de leucemia engloba un
grupo heterogéneo de enfermedades que se caracterizan por presentar un bloqueo de la
maduracion de las células mieloides y un aumento de la proliferacion de las mismas, como
consecuencia de diversos eventos moleculares complementarios (Camas, 2007).

Leucemias de linaje hibrido o mixto:

En estas leucemias poco comunes, las células tienen caracteristicas de la LLA y de
la LMA. En nifios, son generalmente tratadas como la LLA y responden a este tratamiento
como la LLA (Sociedad de lucha contra la leucemia, 2010).

Leucemias cronicas
Las leucemias cronicas son mucho mas comunes en los adultos que en los nifios, suelen
crecer mas lentamente que las leucemias agudas, aunque también son mas dificiles de
curar.

Leucemia linfoblastica crénica LLC:
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Es un sindrome linfoproliferativo cronico que se caracteriza por la acumulacion de
linfocitos en sangre periférica, médula dsea, ganglios linfaticos, bazo y otros tejidos.

Leucemia mieldgena crénica LMC:

La leucemia mieloide cronica (LMC) es un sindrome mieloproliferativo cronico de
naturaleza clonal, originada en la célula madre, que resulta en un excesivo numero de
células mieloides en todos los estadios de maduracion (Pavon, Hernandez, Martinez,
Agramonte, Jaime & Bravo, s.f).

Tratamiento

Segun el Instituto Nacional de Cancerologia de Colombia (2008), el protocolo del
tratamiento especifico en Leucemia se divide en diferentes fases:
Leucemia Linfoblastica Aguda:

Induccidn a la remision clinica y hematoldgica: incluye varios medicamentos segun
el protocolo,

Prevencién o profilaxis de sistema nervioso central: se administra 1, 2 0 3 agentes
via intratecal mediante una puncién lumbar, obtencion de liquido cefalorraquideo para
estudio de las células. Este procedimiento se repite en varias fases del tratamiento; incluye
entre 11 a 15 punciones durante todo el tratamiento

Consolidacion: el paciente es hospitalizado para hidratacion e infusion continua de
quimioterapia ademas de medicamentos intratecales

Mantenimiento (medicamentos por via oral)

Reintensificacion

Mantenimiento
Leucemia Mieloide Aguda:

Induccidn a la remision clinica y hematoldgica
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Consolidacion

Intensificacion

La duracion del tratamiento completo de las leucemias agudas varia entre 40
semanas (en el caso de las LMA) y 104 semanas (en el caso de las LLA) que deben ser de
un cumplimiento muy estricto y conllevan un riesgo importante de rechazo, incumplimiento
y de abandono, que afectan la supervivencia (Instituto Nacional de Cancerologia en
Colombia, 2008).

Uno de los principales tratamientos para combatir la leucemia es la quimioterapia, la
cual se puede usar en conjunto con la radiacion o el trasplante de médula en algunos casos..
Su tratamiento tiene una duracion aproximada de tres afios siendo el primer afio y medio el
de mayor riesgo a una recaida (Lozano, 2002, citado por Eldad, 2009).

Pronostico

En el prondstico de las leucemias pediatricas intervienen una serie de factores de los
cuales algunos estan relacionados con la biologia y los subtipos especificos de la leucemia
y otros con factores de indole social. Dentro de los factores socioecondémicos relacionados
con el prondstico estan la distancia geogréafica para el tratamiento, la adherencia al mismo
asi como a medidas sencillas que reduzcan las infecciones de nifios en tratamiento y el
estado de nutricién de los nifios, por otro lado, intervienen factores de indole psicolégico,
tales como el apoyo emocional, las redes sociales y la capacidad de afrontamiento del nifio

y la familia ante la leucemia (Instituto Nacional de Cancerologia en Colombia, 2008).
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Impacto psicoldgico en el nifio con leucemia

El cancer y sus tratamientos producen un impacto psicologico negativo en el nifio,
debido a que es una situacion que amenaza el bienestar psicolégico, generando sufrimiento
y por ende un malestar emocional, el nifio debe a aprender a convivir con la incertidumbre
de una recaida, las secuelas del tratamiento y revisiones periodicas que se prolongan en el
tiempo y que a menudo implican el uso de procedimientos médicos muy dolorosos (Farah,
Rodriguez y Sosa, 2009; Rodriguez, 2002, citados por, Mazadiego, Reboredo& Garcés,
2011). Los cambios fisicos como resultado de la enfermedad y de los mdltiples tratamientos
a los cuales debe exponerse el nifio con leucemia obliga a que se genere un reajuste
psicolégico del autoconcepto y la autoestima durante su desarrollo con dicho diagndstico,
donde su vida se llena de nuevas personas, situaciones y preocupaciones, en comparacion
de los nifios que gozan de mejor salud (Guzman & Torres 2006, citados por Bragado et al.
2008).

La leucemia es una enfermedad que repercute en la salud del nifio no sé6lo en el
aspecto fisico, sino también en el social, mental y emocional, lo que a su vez incide en el
curso del tratamiento y en la calidad de vida del nifio.

Existen cambios en el nifio a nivel emocional, debido a que se enfrenta a
procedimientos médicos que muchas veces y de acuerdo con el tipo y avance de la
enfermedad conlleva a la hospitalizacién (prolongada o de corta estancia) la cual dependera
de la reaccion al tratamiento, hecho que desencadena la pérdida de contacto con su medio
habitual como el colegio, los amigos y su rol dentro del hogar, por lo tanto, es posible que
el nifio presente problemas de adaptacion al entorno hospitalario, manifestados a través de
alteraciones en el suefio y alimentacion, tendencia al aislamiento, ira, miedo y

ansiedad(Pérez& Rojas, 2012).
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Los posibles efectos cognitivos se presentanpor la apreciacion subjetiva de la
amenaza de la enfermedad y las experiencias traumaticas relacionadas con el tratamiento e
intervenciones dolorosas;la ansiedad, por la representacion de los procedimientos como
castigos por faltas realizadas, pensamientos negativos recurrentes, lo cual se manifiesta en
la angustia persistente y temor constante de que vuelva a suceder, por la presentacion de
sintomas de desesperanza, inutilidad, desesperacion, culpabilidad por lo ocurrido y hasta
tendencias suicidas (Salcedo &Chaskel, s.f).

De igual forma, es posible que el impacto a nivel cognitivo genere también
regresion a etapas anteriores del desarrollo, lo que conlleva a una reduccién de intereses, un
modo de pensar magico e ilégico y conductas egocéntricas, que se manifiestan en la
demanda continua de afecto individualizado y dificultades referentes a la concentracion,
atencion y lenguaje (Rubio, 2002).

También se pueden producir alteraciones comportamentales, tales como conductas
negativas, agresividad, trastornos del suefio, respuestas de evitacion, mutismo y trastornos

de atencion (Lizasoain, 2000, citado por Rubio, 2002).

Impacto psicolégico en el nifio con Leucemia Linfoblastica Aguda

Algunos autores hacen referencia a cambios especificos de acuerdo al tipo de
Leucemia que presente el paciente pediatrico, en este sentido Lavielle, Rozen, Avilés,
Herndndez & Grijalva,2004, refieren que a nivel cognitivo los nifios con Leucemia
Linfoblastica Aguda presentan deéficit en la atencion, memoria, coordinacion visoespacial y
bajo coeficiente intelectual. Se ha establecido que las alteraciones cognitivas estan

asociadas principalmente a la radioterapia del tratamiento profilactico.
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A nivel emocional en el nifio se presentan sintomas ansiosos y de temor al dolor y a
la separacion de los padres. En el adolescente 0 nifio mayor se producen situaciones mas
complejas como rebeldia y rechazo a la situacion de la enfermedad y tratamiento (Vargas,
2000). De igual forma el paciente pediatrico con LLA puede manifestar depresion con
Ilanto frecuente y facil, tristeza, falta de sentido de humor, irritabilidad, anhedonia (pérdida
de placer), aislamiento social, baja autoestima, sentimiento de no ser querido (Bragado, et

al., 1996; Gonzélez, 2006; Joyce —Moniz, et al., 2007, citado en Bravo & Cortés, s.f).

En el dmbito social el nifio y su familia se enfrentan a un cambio de vida total
(biopsicosocial), este momento es caracterizado por un periodo de estrés. El diagndstico
rompe de manera radical con la dindmica y el estilo de vida que tenian. El nifio presenta
incertidumbre respecto a las relaciones interpersonales, experimentando dudas sobre la
aceptacion de sus comparfieros, del trato que recibird, su futuro vocacional o en algunos

casos, su capacidad de tener hijos.

Impacto psicolégico en el nifio con Leucemia Mieloide Aguda

A nivel emocional el nifio con Leucemia Mieloide Aguda, presenta ademas de lo
descrito anteriormente, sentimientos de frustracién por las limitaciones de su libertad como
también pueden aparecer aspectos depresivos por sentimientos de pérdida de su vida
cotidiana (fiestas, amistades, escuela, un futuro lleno de posibilidades) ya que el
sometimiento a quimioterapia es mas agresivo e intenso, asi pues los efectos de esta se
dardn mas rapido y con mayor intensidad por lo que es probable que se presente baja
autoestima (por ejemplo los tratamientos modifican transitoriamente la imagen corporal) y
en ocasiones pueden sentirse amenazados por la posibilidad de muerte proxima (Vargas,

2000). De acuerdo con Joyce Moniz y Barro (2007) describen que existe un proceso de
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duelo que tanto el nifio como la familia pasan, los cuales son: negacion, depresion, colera,

reajuste, y por ultimo, la aceptacion.

A nivel social, se afiade que en dicho diagnostico debido que amenaza el autoestima
puede repercutir en sus relaciones interpersonales, con aislamiento y retraimiento social
(comportamientos que se mantienen por actitudes sociales de rechazo o compasion) o con
disminucion del rendimiento escolar por las dificultades de socializacién lo que incide en el
absentismo escolar que disminuye su capacidad intelectual para determinadas tareas (Bravo

& Cortés, s.1).

Debido a que las alteraciones fisicas se dan de igual forma en la Leucemia
Linfoblastica Aguda y la Leucemia Mieloide Aguda, se encuentra los mismos efectos
psicolégicostales como la autopercepcién de un modo negativo, los nifios con leucemia
suelen verse diferentes e inferiores, y rechazados por su familia y amigos. Los pacientes
pediatricos tienen una imagen distorsionada, un alto nivel de autocritica y en algunas
ocasiones presentan trastornos psiquiatricos (Fernandez, 2004, citado en, Bravo & Cortés,

s.f).

Calidad de Vida
El interés por la Calidad de Vida ha existido desde tiempos inmemorables, sin
embargo, la estructuracién de un concepto como tal y el trabajo por el desarrollo de la
evaluacion sistematica se empieza en la década de los 60, hoy en dia el concepto de calidad
de vida ha sido estudiado y aplicado en gran medida hasta convertirse en un elemento
primordial dentro del campo de la salud, educativo, politico y social. De esta manera, varios

autores han definido la calidad de vida desde el ambito psicoldgico Celia&Tulsy (1990,
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citado por Ardila, 2003), definen la calidad de vida como “la apreciacion que el paciente
hace de su vida y la satisfaccién con su nivel actual de funcionamiento comparado con el
que percibe como posible o real” (p. 163).

Por su parte y desde una vision social Quintero (1992, citado en Ardila, 2003)
considera que la calidad de vida “es el indicador multidimensional del bienestar material y
espiritual del hombre en un marco social y cultural determinado” (p. 163).

Desde una vision integradora la calidad de vida es vista como un estado de
satisfaccion general, derivado de la realizacion de las potencialidades de la persona
generando una sensacion subjetiva de bienestar fisico, psicoldgico y social, aspectos que

basicamente se generan desde la expresion emocional y seguridad percibida (Ardila, 2003).

Por lo tanto, este concepto permite entender la salud con una vision mas amplia que
incluye, ademas de la salud fisica, la percepcion propia del aspecto psicologico, de las
relaciones con otras personas y de la manera como se enfrenta la vida diaria. A esta
percepcion del estado de salud y sus implicaciones, que se le conoce como calidad de vida
relacionada conla salud(CVRS) y se define como un constructo multidimensional que
incluye el bienestar fisico, emocional, mental, social y de la conducta percibida por los

propios pacientes u otros individuos (Quintero, Lugo, Garcia & Sanchez, 2011).

Calidad de vida relacionada con la salud en nifios con Leucemia

Existe un problema relacionado con la escasez de conceptualizacion tedrica de
calidad de vida en nifos, esto es debido a las peculiaridades que posee cada etapa del
desarrollo del nifio, las cuales adquieren nuevas dimensiones con caracteristicas
particulares como independencia , autoimagen, ajuste a las demandas sociales, entre otros,

de esta manera Aparacio (2003) refiere que:
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“La calidad de vida en pacientes pediatricos con cancer es multidimensional, ya
que incluye la funcion fisica, social y emocional del nifio y adolescente y de su
familia y a la vez, debe ser sensible a los cambios que ocurren en el desarrollo
normal del nifio (p. 18).

La calidad de vida percibida en los nifios se genera a través de una percepcion Unica
y personal, que cada nifio tiene acerca de su estado emocional, social y de salud (Gill &
Festein, citado en Aparacio, 2003).

Autoconcepto

El autoconcepto ha sido objeto de estudio desde distintos campos del saber
(filoséfico, socioldgico y psicologico); asi pues las raices del autoconcepto se encuentran
desde enunciados filoséficos los cuales interrogaban como se produce el propio
autoconocimiento y como este afectala conducta, aspectos que dejaron un punto de partida
para los primeros psicélogos en abordar dicha tematica.

Shavelson&Marsh (1986, citados por Chavez & Gamez, 2008) definen el
autoconcepto como las autopercepciones que una persona se forma a partir de la
experiencia y de las interpretaciones de su ambiente, de igual forma se encuentra influido
por las evaluaciones personales de los otros, los reforzadores y las atribuciones de la
persona sobre su propia conducta (p. 69).

Entre las recientes teorias que se plantean del autoconcepto ocupa un lugar
destacado la teoria de la autoeficacia percibida de Bandura (1977a, 1977b, 1978,
1984, 1986, 1990, citado por Gonzales &Tourdn, 1992), que se enmarca dentro de su
teoria del Aprendizaje Social; la cual destaca que los componentes personales internos
(concepciones, creencias, autopercepciones) tienen un lugar importante y esencial en la

autoregulacion conductual humana. Para Bandura, la conducta humana no es solo
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lareaccion a estimulos especificos sino el resultado de un proceso de toma de
decisiones que surge de la interpretacion que el individuo hace de si mismo, de su
conducta y del mundo que percibe a partir de su experiencia vivida (Gonzales &Touron,
1992).

De acuerdo a lo anterior, dentro de las concepciones que las personas tienen de si
mismas, la autoeficacia personal, se refiere a la creencia de poder ejecutar con éxito las
conductas requeridas para producir los resultados deseados, lo que a su vez constituyen
mediadoresde la motivacion y de la accion humana.Las expectativas de autoeficacia a las
que hace referenciaBandura no son rasgos globales de la personalidad, ni tampoco
autoconceptosgenerales;son mas bien autoconcepciones especificas, que se elaboran a partir
de la experiencia en distintas actividades o areas concretas de la actuacion humana (Olaz,
2001).De esta manera, una persona puede tener alta percepcion de autoeficacia en un area 'y
baja percepcion en otras.

Por lo tanto, el autoconcepto cumple una funcion mediadora entre el individuo y su
entorno, ya que la informacion externa sera interpretada segun la percepcidn que la persona
tenga de si misma, de ahi que el tener un buen autoconcepto permita a la persona sentirse
en capacidad para desenvolverse de manera Optima ante diversas situaciones que se
enfrenta.

Existen varios modelos tedricos que explican la formacion y desarrollo del
autoconcepto en el individuo.

Modelos unidimensionales
Modelo nomotético
El autoconcepto es considerado como un constructo unidimensional, postura

mantenida particularmente por Coopersmith (1967). El autoconceptoesta altamente
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dominado por un factor general, por lo que distintas areas de este no pueden ser
diferenciadas en factores separados (Gonzales y Touron, 1992); por lo tanto, supone que
dicho factor general del autoconcepto es compuesto por diferentes areas de la experiencia.
Este modelo representa la vision mas tradicional y antigua del autoconcepto (Chavez &
Gamez, 2008).

“Verdadero” modelo unidimensional

Nombredenominado por Byrne (1996) para distinguirlo del modelo
unidimensional.Este modelo presenta un autoconcepto general medido directamente y no a
través de autopercepciones mas especificas (Moreno, 2004).Segin Rosenberg (1979, citado
por Moreno, 2004) tanto la autoestima global como las partes que componen esta
globalidad existen dentro del campo fenomenoldgico del individuo como entidades
separables y distinguiblesdondecada una puede y debe ser estudiada en su propio derecho.
Modelos Multidimensionales

Modelo de los factores independientes

Modelo propuesto por Soares&Soares (1980), su tesis principal supone que el
autoconcepto estd compuesto por multiples facetas, cada una de las cuales es independiente
del resto de dimensiones (académica, social, fisica, y emocional), estando muy poco
correlacionadas entre si. Este modelo contradice la existencia de un autoconcepto global y
de una estructura jerarquica correlacionada (Moreno, 2004).

Modelo de los factores correlacionados

En contraste con el anterior modelo, dicha estructura propone que las dimensiones o
dominios estan correlacionados entre si y con una medida global del autoconcepto. Por lo
tanto, permite especificar la manera en que varias dimensiones (académica, social, fisica y

emocional) influyen en el significado del autoconcepto global (Moreno, 2004).
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Modelo Jerarquico

El presente modelo incorpora cada uno de los modelos descritos anteriormente, ya
que propone que el autoconcepto general es un factor de orden superior que consiste en
percepciones del self como persona, sin hacer referencia a ningn dominio especifico;a la
base de este autoconcepto general se encuentran multiples autoconceptos especificos de
diversosdominios, los que aunque correlacionados, pueden interpretarse como
constructosseparados que forman parte del autoconcepto global (Moreno, 2004).

El modelo jerarquico por excelencia, fue propuesto por Shavelson y col (1976),
dicho modelo presenta el autoconcepto global en la cima, actuando como resultado de
percepciones del self en los dominios o constructos: académico y no académico (social,
emocional y fisico). Cada dominio representa los efectos combinados de percepciones de

mayor especificidad situacional en un nivel inferior de la jerarquia (Chavez&Gamez,

2008).
Autoconcepto Global
AutoconceptoAcad Autoconcepto No
émico Académico
| |
Castellano Autoconcepto Autoconcepto Autoconcepto fisico
I Social Emocional
Social i | |
| Iguales Estados Habilidad
Mateméticas I emocionales fisica
Otros concretos |
significativos Aspecto fisico

Figura 1.Modelo de Shavelson, Huebner y Stanton (1979)

AutoconceptoAcadémico:
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Puede entenderse como la representacion que el alumno tiene de si mismo como
aprendiz, es decir, como persona dotada de determinadas caracteristicas o habilidades para
afrontar el aprendizaje en un contexto instruccional (Miras, 2004, citado por Gofii, 2009).
Por lo tanto dicha percepcion de la capacidad para llevar a cabo diferentes actividades
escolares se construye a partir de la interpretacion de los resultados obtenidos con
rendimientos previos con base a otras materiay el analisis de los resultados con el esfuerzo
realizado; de igual forma los alumnos formulan su autoconcepto académico teniendo en
consideracién la capacidad media del grupo al que pertenecen y las expectativas y
percepciones positivas que muestran los padres hacia las capacidades de sus hijos.

Siguiendo el modelo propuesto por Shavelsonet al. (1976), el
autoconceptoacadémico se subdivide en la percepcién de la competencia que se tiene
respecto a las diversas materias escolares tales como inglés, historia, matematicas o
ciencias (Gofi, 2009).

AutoconceptoFisico:

Es considerado como la representacion mental que el individuo elabora al integrar la
experiencia de la imagen corporal y los sentimientos y emociones que ésta produce
(Marchago, 2002, citado por Esteve, Musitu&Murrillo, 2004). Teniendo en cuenta lo
anterior el autoconcepto fisico se define como la imagen que tiene el individuo de si mismo
mediante la evaluacion de su atractivo fisico y habilidad fisica, elementos reforzados a
partir de sus experiencias a lo largo de su vida.

Segun el modelo Multidimensional ~ Jerdrquico  de  Shavelsonel
autoconceptofisicoesta conformado por dos grandes subdominios o dimensiones que son la
Apariencia fisica y la Habilidad fisica.

Apariencia Fisica.
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La apariencia fisica es la primera fuente de informacion en la interaccién social, es
la realidad fisica que se asocia a estereotipos sociales y representa el primer referente que
los demas tienen del individuo. A lo largo del ciclo vital, esa apariencia fisica va
cambiando y se hace necesario la adaptacion y aceptacion de los cambios para conseguir
equilibrio emocional (Salaberria, Rodriguez& Cruz, 2007).

Habilidad Fisica.

Condiciones que determinan la condicion fisica de un individuo y que le orientan o
clasifican para la realizacion de una determinada actividad fisica y posibilita mediante el
entrenamiento que un sujeto desarrolla al maximo su potencial fisico.

El desarrollo de las habilidades fisicas esta dada por las causas internas y externas
que permite que el organismo sea mas rapido, fuerte, resistente, agil y flexible.

Autoconcepto Social:

Hace referencia a la autopercepcion de las habilidades sociales con respecto a las
relaciones interpersonales, es decir, que se forma a partir de la autovaloracion del
comportamiento en los diferentes contextos sociales (Markus y Wurf, 1987; Vallacher y
Wegner, 1987; citado por Gofii&Fernandez, 2007).

Asumiéndose que la autopercepcién social estd en funcion de la interacciéon del
individuo con su entorno, el autoconcepto representa la percepcién que cada cual tiene de
sus destrezas sociales con respecto al comportamiento propio en unos u otros contextos
sociales.

De igual forma, el autoconcepto social incluye sentimientos de pertenencia y
aceptacion por el otro, lo que a su vez contribuye a que el individuo sea capaz de enfrentar

con éxito situaciones sociales mediante su contribucion al buen funcionamiento social.



Programa de autoconcepto en nifios con cancer 62

El modelo multidimensional jerarquico incluye dentro del autoconcepto social dos
subdimensiones: una relativa a pares y otra relativa a los otros significativos.

Relacion con pares.

Es un agente de socializacion formado por un grupo social de miembros de edad
homogénea, (igual generacion); y cuyas relaciones son de tipo primario.Las relaciones
entre pares son esenciales para la adaptacion psicosocial actual y futura, se establecen
mediante lasactividades grupales o por amistades diadicas (entre 2 individuos), juegan un
papel importante en el desarrollo de los nifios, ayudandolos a manejar nuevas habilidades
sociales y a acceder a las normas sociales y procesos involucrados en las relaciones
interpersonales (Enciclopedia sobre el desarrollo de la primera infancia, 2011).

Relacion con otros significativos.

Para Mead (s.f, citado porCardus,Estradé, Estruch, Fernandez, Martinez &Ndfiez,
2003)los otros significativos son aquellas personas con quienes el nifio interacciona con
mayor frecuencia y hacia las cuales siente una relacion emocional importante. Las actitudes
y los roles que establecen los otros significativos resultan ser fundamentales para el
desarrollo social y personal del nifio.

Autoconcepto Emocional:

Garcia &Musitu (2001, citado en Gofi, 2009) proponen que el autoconcepto
emocional hace referencia a la percepcion que hace el sujeto de su estado emocional y de
sus respuestas a situaciones especificas, con cierto grado de compromiso e implicacion en
su vida cotidiana.

Por lo tanto, el autoconcepto emocional hace referencia a la evaluacion que hace el

sujeto acerca de su desarrollo emocional haciendo conciencia de los propios sentimientos y
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de la expresion de los mismos frente a situaciones especificas, contribuyendo a su vez en la
capacidad de hacer un reconocimiento claro y regulacion adecuada de dichas emociones.

De acuerdo con el modelo jerarquico de Shavelson (1976) esta dimension tiene un
subdominio Ilamado estados emocionales concretos.

De acuerdo a lo anterior es claro que los modelos unidimensionales toman el
autoconcepto como un constructo general que no discrimina las diferentes areas en las que
se desarrolla el individuo, sino que por el contrario es medido directamente y no a través de
elementos especificos; sin embargo, actualmente se hace hincapié en la influencia que tiene
el desenvolvimiento del individuo en cada contexto en el que interactia sobre las
autopercepciones de si mismo, convirtiéndose asi el autoconcepto en un constructo
integrado por diferentes dimensiones.

Autoconcepto en el nifio

El autoconcepto se desarrolla continuamente desde la infancia y esta ligado a
aspectos del desarrollo cognitivo y social que impactan en su conducta y desempefio
escolar, emocional y familiar.

Durante los primeros afios, el nifio esta sujeto a los juicios de los demas sobre las
habilidades y el comportamiento, lo cual contribuye a que este forme su propia imagen, es
hasta los cinco o seis afios cuando el nifio empieza a verbalizar los sentimientos sobre si
mismo. Al formar su propio concepto, el nifio no sélo recibe influencia de las propias
conclusiones sobre sus capacidades y habilidades, sino tambiéen de muchos de los juicios de
los demas sobre él, la reaccion de dichas influencias comienzan a formar el conocimiento y
concepto de si mismo (Loperena, 2008).

Autoconcepto en nifios con Leucemia
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Los nifios con leucemia que experimentan cambios desfavorables en su aspecto
presentaran mas problemas relacionados con el autoconcepto fisico, la autoestima y el
estado emocional que los nifios sanos, dada la estrecha relacion observada entre apariencia
fisica y autoconcepto y entre éste y autoestima, por un lado y entre autoestima y afecto
negativo, por otro (Bragado et al. 2008).

Debido a que la infancia es un periodo del ciclo evolutivo que se encuentra en
proceso de formacion, se hace evidente que para el nifio que se encuentra en dicho periodo
le resulte fundamental hacer un reajuste psicolégico del autoconcepto previo y la
autoestima, como resultado de los cambios fisicos que generan la enfermedad y los
tratamientos a los cuales debe exponerse.

La psicologia de la salud en el contexto hospitalario

La psicologia de la salud incluye acciones Utiles dentro de la institucion hospitalaria,
basadas en los procesos psicolégicos que participan en la determinacién del estado de
salud, en el riesgo de enfermar y en la condicién de enfermedad(Rodriguez, Gonzales, Ledn
& Gonzales, 2006) para posteriormente brindar herramientas protectoras mediante la
promocion de salud y prevencién de enfermedades, que contribuyan a la estabilizacion

emocional, bienestar psicosocial y calidad de vida de los pacientes.

Marco Conceptual
Autoconcepto

Se entiende como la imagen que el individuo tiene de si mismo y que se encuentra
determinada por la acumulacion integradora de la informacion tanto externa como interna,
juzgada y valorada mediante la interaccion de los sistemas de estilos (o forma especifica

que tiene el individuo de razonar sobre la informacion) y valores (o la seleccion de los
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aspectos significativos de dicha informacion con grandes dosis de afectividad). Esta
acumulacién de informacion elaborada proviene de la coordinacion entre lo que el sujeto ya
dispone y lo nuevo que debe integrar (Gonzales, Nufiez, Glez&Garcia, 1997).
Calidad de Vida
Para Shumaker y colaboradores (citado por Quintero et al. 2011) La calidad de vida
relacionada con la salud consiste en:
“una evaluacion subjetiva por parte de las personas, relativa a coémo aspectos
diferentes relacionados con su estado de salud pueden estar influyendo sobre su
habilidad para lograr mantener un nivel de funcionamiento general que les permita
perseguir las metas que son valiosas en sus vidas, todo lo cual quedaria reflejado en

su nivel de bienestar” (p. 471).
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ASPECTOS METODOLOGICOS
Por estar adscrito el programa psicolégico al modelo de salud mental positiva, el
trabajo tiene una connotacién de promocion de la salud y potenciacion de capacidades de
los participantes (Caicedo & Baron, 2012) mediante una propuesta de fortalecimiento de
habilidades en pro del autoconcepto, permitiendo mejorar los niveles de calidad de vida
percibida en los nifios con cancer.

Paradigma

Se utilizd el paradigma cuantitativo con el fin de crear un procedimiento
estandarizado para recolectar datos y probar hipétesis, mediante el empleo de disefios de
investigacion basados en la medicion numérica y el analisis estadistico, buscando el
méaximo control para lograr determinar el nexo causal de la variable independiente
(programa de autoconcepto) sobre la variable dependiente (calidad de vida percibida)
(Hernandez, Fernandez &Baptista, 2010).

Se empleo6 el paradigma cuantitativo para la interpretacion de datos debido a la
rapidez y precision de los analisis de resultados y porque los indicadores de calidad del
Hospital Infantil los Angeles exigen la cuantificacion de las variables de estudio.

Tipo de estudio

Se realiz6 un estudio de tipo explicativo ya que se dirigié a determinar si la variable
independiente (Programa de intervencion psicoldgica basada en el autoconcepto) es la
verdadera causa del aumento de la variable dependiente (Calidad de vida percibida), por lo
tanto es un trabajo que buscé establecer el porqué de los hechos mediante el

establecimiento de relaciones (Hernandez, et al. 2010).
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Disefio

La investigacion se desarrolld bajo el disefio N=1, el cual busca establecer un
vinculo entre la investigacion y la practica clinica, asi como también es usado para
comprobar hipétesis clinicas particulares, referidas a determinados pacientes (Campbell,
1993, citado por Rousses, 2007); teniendo en cuenta el reducido nimero de poblacion y la
particularidad de los casos clinicos presentes en el servicio de oncohematologia, se buscé
demostrar el control experimental (es decir, la demostracion de que una intervencion
concreta produce un cambio en la conducta) con un Gnico individuo que actia como control
y como experimental; mediante el disefio ABA donde A es pretest, B intervencion y A es
postest; también, se utilizé el enfoque idiografico el cual no se centra en la variabilidad
existente dentro de la muestra, ni en los promedios grupales sino en las respuestas de cada
individuo que son cuidadosamente examinadas en el tiempo (Ato y Vallejo, 2007, citado en
Nufiez, s.f).

Variables
Variable Independiente
Programa de intervencion psicoldgica basada en autoconcepto.
Variable dependiente
Calidad de vida percibida relacionada con la salud en nifios con Leucemia.
Variables de control
Para garantizar la eficacia del programa se tuvieron en cuenta algunas variables que

pudieron de alguna u otra manera afectar la intervencion:

Variables de inclusidn para la investigacion
Edad Los participantes del estudio tenian 8
anos
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Diagnostico Los participantes del estudio fueron
diagnosticados con Leucemia.
Nivel de leucemia Cada participante se ubico en un nivel

diferente de leucemia, es decir, el
participante 1 con diagndstico de
leucemia mieloide aguda, el
participante 2 con diagndstico de
leucemia linfoblastica aguda de alto
riesgo, el participante 3 con
diagndstico de leucemia linfoblastica
aguda de bajo riesgo.

Tipo de tratamiento actual Durante el estudio, los participantes
estuvieron hospitalizados.
Tiempo de tratamiento recibido Los participantes del estudio recibieron

tratamiento minimo de un ciclo de
quimioterapia.

Lugar de residencia Los sujetos residen en el area rural.

El grupo familiar actual se conforma
Composicion Familiar por el padre y la madre/ tenian uno a
dos hermanos.

Apoyo emocional por parte de la Los participantes perciben apoyo
familia emocional por parte de la familia.
Escolarizacion Los sujetos recibieron algun tipo de

formacion académica.

Tabla 1. Variables de inclusion del estudio

Variables de exclusion para la investigacion

Edad Nifios menores de 8 afios y mayores de
14 afios.
Diagnostico Nifios con tumor de Ewing,

retinoblastoma, tumor de willms, tumor
cerebral, linfomas, sarcomas.

Nivel de cancer Nifios en el mismo nivel de cancer.

Tipo de tratamiento actual Nifios que reciben tratamiento por
oncohematologia ambulatoria.
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Tiempo de tratamiento recibido Nifios con el mismo tiempo de
tratamiento recibido.

Lugar de residencia Nifios que residen en zona urbana.

Nifios con familias monoparentales,

Composicion Familiar hijos dnicos.

Apoyo emocional por parte de la Nifios sin ninguna percepcion de apoyo
familia emocional familiar.

Escolarizacion Nifios que no han recibido ningun tipo

de formacién académica.

Tabla 2 . Variables de exclusion del estudio

Control de variables extrafias
Lugar El programa se aplicé Gnicamente en el
aula interactiva del servicio de
oncohematologia

Hora La aplicacién del programa se hizo en
horas de la tarde de 3 A 5 PM.

Tiempo El programa tuvo la misma duracion
para cada participante.

Deficit Cognitivo Mediante la revision de historia clinica
médica y psicolégica, se control6 que
ningln participante tenga o haya tenido
secuelas a nivel cognitivo ni déficit de
aprendizaje.

Parto prematuro Variable que se controlé mediante la
historia clinica y la entrevista
psicoldgica previa.

Instrumentacién La aplicacion de la preprueba y
postprueba se hizo bajo las mismas
condiciones de tiempo, hora, lugar y
disposicién del paciente.

Regresion estadistica Durante la medicion de la variable
dependiente los participantes no
manifestaron estados animicos
extremos, esto se controlé mediante la
entrevista psicologica previa a la
aplicacion.

Tabla 3. Control de variables extrafias del estudio
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Definicion Operacional de variables
Programa psicoldgico de Autoconcepto

Es la intervencion psicoldgica basada en el modelo tedrico del autoconcepto de
Shavelson, el programa esta organizado por tres fases que corresponden a los temas macro
del programa y cinco mddulos (Rapport y evaluacion pre-test; auto identificacion y
autocontrol; autovaloracion y autoimagen; autoaceptacion y destreza personal:
autopercepcion y autovaloracion del comportamiento social) que contemplan las
competencias y habilidades psicoldgicas: cada modulo posee un nimero de sesiones las
cuales suman 9 en total.

Calidad de Vida en Salud

Nombre de la variable

Calidad de vida percibida relacionada con la salud
Definicién conceptual

Evaluacidn subjetiva de la influencia del estado de salud actual, el cuidado de la
salud y las actividades promotoras de la salud, en la habilidad para alcanzar y mantener un
nivel de funcionamiento general que permita seguir las metas valoradas de vida y que esto
se refleje en su bienestar general (Shumaker & Naughton citado en Urzua, 2010)
Tipo de Variable
Cuantitativa
Tipo de escala
Intervalo
Tipo de medida
Continua

Instrumento de medicién
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Cuestionario KIDSCREEN 27.
Hipotesis
Hipotesis de Trabajo

Sujeto 1

Los niveles de calidad de vida percibida en un nifio con Leucemia Mieloide Aguda
hospitalizado en el servicio de oncohematologia del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto,
son mayores despues de la aplicacion del programa de intervencion psicologica basada en
el autoconcepto.
Sujeto 2

Los niveles de calidad de vida percibida en un nifio con Leucemia Linfoblastica
Aguda de alto riesgo hospitalizado en el servicio de oncohematologia del Hospital Infantil
Los Angeles de Pasto, son mayores después de la aplicacion del programa de intervencion
psicoldgica basada en el autoconcepto.
Sujeto 3

Los niveles de calidad de vida percibida en un nifio con Leucemia Linfoblastica
Aguda de bajo riesgo hospitalizado en el servicio de oncohematologia del Hospital Infantil
Los Angeles de Pasto son mayores después de la aplicacion del programa de intervencion
psicoldgica basada en el autoconcepto.

Hipdtesis Nula
Sujeto 1

Los niveles de calidad de vida percibida relacionada con la salud en un nifio con
Leucemia Mieloide Aguda hospitalizado en el servicio de oncohematologia del Hospital
Infantil Los Angeles de Pasto, son iguales después de la aplicacion del programa de

intervencion psicoldgica basada en el autoconcepto.
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Sujeto 2

Los niveles de calidad de vida percibida relacionada con la salud en un nifio con
Leucemia Linfoblastica Aguda de alto riesgo  hospitalizado en el servicio de
oncohematologia del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto, son iguales después de la
aplicacion del programa de intervenciéon psicoldgica basada en el autoconcepto.
Sujeto 3

Los niveles de calidad de vida percibida relacionada con la salud en un nifio con
Leucemia Linfoblastica Aguda de bajo riesgo  hospitalizado en el servicio de
oncohematologia del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto son iguales después de la
aplicacion del programa de intervencidn psicoldgica basada en el autoconcepto.

Hipotesis estadistica

Sujeto 1. Paciente con Leucemia Mieloide Aguda
Hi= X3 # X,
Ho=X;=X;
Sujeto 2. Paciente con Leucemia Linfoblastica aguda de alto riesgo
Hi= X3 # X,
Ho=X;=X;

Sujeto 3. Paciente con Leucemia Linfoblastica aguda de bajo riesgo

Hi= X3 # X,

Ho=X;=X;
Método
Sujetos

La investigacion se llevé a cabo con 3 nifias diagnosticadas con Leucemia (Cancer

en la sangre); la nifia uno con diagnostico de Leucemia Mieloide aguda, la nifia dos con
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diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda de alto riesgo y la nifia tres con diagndstico
de Leucemia Lifoblastica Aguda de bajo riesgo, desde la primera semana de Abril hasta la
ultima semana de Abril del periodo A del afio 2013, los sujetos que formaron parte de la
investigacion cumplieron con los siguientes criterios de inclusion: edad (8 afos),
diagnostico (Leucemia), Nivel de Leucemia, tiempo de tratamiento recibido, lugar de
procedencia rural, composicion familiar, escolarizado y hospitalizados en el servicio de

oncohematologia del Hospital Infantil los Angeles de la ciudad de Pasto.

Muestra

Muestra no probabilistica

Las nifias que participaron de la investigacion cumplieron con las caracteristicas de
haber sido diagnosticadas con leucemia, estar dentro del rango de edad de 8 a 14 afios y
cumplir con los criterios de inclusidn anteriormente mencionados, asi formaron parte de los
sujetos a las que se aplico el programa de autoconcepto para la calidad de vida percibida.

Instrumento

Se utilizé el cuestionario KIDSCREEN 27 el cual consta de 27 preguntas que se
agrupan en cinco dominios: actividad fisica y salud (AF), con cinco items; estado de animo
y sentimientos (EA), con siete items; vida familiar y tiempo libre (FL), con siete items;
apoyo social y amigos (AM), con cuatro items, y entorno escolar (EC), con cuatro items.
El instrumento fue validado y adaptado en Colombia, por la Universidad de Antioquia
(Sanchez, Garcia, Agudelo & Quintero, 2008), donde se encontr0 que todas las
dimensiones tienen una consistencia interna adecuada con un coeficiente de Cronbach
mayor que 0.7 y en todos los dominios el coeficiente de correlacion intraclase fue superior

a 0.87 en la fiabilidad interobservador y mayor a 0.8 en la fiabilidad intraobservador.
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Para la presente investigacion se contd con la autorizacion oficial del grupo
KEDSCREEN el cual se encuentra en la ciudad de Hamburgo (Alemania), de igual forma,
también se recibid el aval del grupo de investigacion de la Universidad de Antioquia, el
cual adapto la prueba a Colombia.

Elementos Eticos y Bioéticos

Al desarrollar esta investigacion, se tiene como base los principios éticos de respeto
y dignidad, garantizando y resguardando los principios de bienestar y derechos de los
sujetos que participaran en esta investigacion. De esta manera los participantes y sus
representantes legales conoceran de antemano los objetivos, el tiempo y aspectos
fundamentales del estudio, asi mismo se les garantizara el derecho de que informacion dar
y cual no, cada representante legal de los participantes aceptara la participacion por medio
de un consentimiento informado en donde acepta y esta dispuesto a que su hijo haga parte
del estudio siguiendo todos los criterios establecidos que se plantean al respecto (Ley 1090
de 2006).

La honestidad primara, esto es que todos los resultados obtenidos en la
investigacion se haran saber sin ninguna modificacion, asi pues los participantes, asesores y
quienes lean la investigacion realizada conoceran los efectos de la intervencion tal y como
se produjeron (Codigo Deontoldgico del Psicologo; Capitulo 16; Paragrafo 2).

La confidencialidad de las Historias clinicas estard garantizada, las cuales contienen
informes, test, pruebas aplicadas, diagnostico, sesiones de terapia; estas deberan
conservarse en condiciones adecuadas de seguridad, Archivo y confidencialidad
(Resolucion 1995 de 1999; Articulo 1; Capitulo 1)

Esta investigacion se regira por estandares de confidencialidad, bienestar del

usuario, responsabilidad, competencia, moralidad, relaciones profesionales, evaluacion
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oportuna e intervencion adecuada la cual se contempla en el cddigo deontoldgico y bioético
de la psicologia, reconocidos como principios universales (Ley 1090 del 2006).

Antes de llevar a cabo la aplicacion de la presente investigacion, el proyecto de
grado se socializara ante el comité de ética del Hospital Infantil Los Angeles de Pasto, el
cual evaluara y determinara la pertinencia de la propuesta.

Procedimiento
Para la ejecucion de la presente investigacion se llevd a cabo las siguientes fases:

En primer lugar se implementé una fase de seleccion de los participantes del
estudio; para la escogencia de dichos participantes se aplico un formato sociodemografico
el cual permitié recolectar informacion de los sujetos, con el objetivo de identificar quien
cumple con las variables de inclusion del estudio, de igual forma, se tuvo en cuenta que el
participante uno tenga diagndstico de Leucemia Mieloide Aguda, el participante dos,
Leucemia Linfoblastica aguda de alto riesgo y el participante tres Leucemia Linfoblastica
Aguda de bajo riesgo.

Una vez seleccionados los sujetos que formaron parte del estudio, se hizo la
evaluacion inicial de la variable dependiente mediante el cuestionario de calidad de vida
relacionada con la salud en nifios KEDSCREEN 27 (evaluacion pretest), al dia siguiente se
inicié la aplicacion del programa psicoldgico basado en el autoconcepto y un dia después

de la aplicacion del programa se aplico el cuestionario como medida postest.

Contacto con la
poblacion
N
Seleccién de los
participantes
\
Consentimiento
Informado

\Z

Evaluacién Inicial
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\4

Aplicacion del
programa

N
Evaluacion Final
1%
Analisis y
discusion de
resultados

Figura 2. Procedimiento de la investigacion
Programa psicoldgico de Autoconcepto

La construccion del programa se baso en el Modelo Multidimensional Jerarquico
del autoconcepto de Shavelson (1976), el cual estd estructurado y organizado por dos
componentes (académico y no académico) que determinan la formacién del autoconcepto
general (Garcia, 2003); el componente académico se encuentra constituido por las
competencias de lengua, matematicas y sociales; y respecto al no académico, se encuentran
tres constructos: social, dentro del cual se encuentra dos subcomponentes autoconcepto
social referente a pares y autoconcepto social referente a los otros significativos; emocional
dentro del cual se incluye estados emocionales y fisico, el cual comprende habilidad fisica
y apariencia fisica. Para fines de la presente investigacion y de acuerdo al contexto
especifico en el que se desarrollé el programa de autoconcepto se abordaron los constructos
del componente no académico en el que se incluye autoconcepto social (relacion con pares
y otros significativos); emocional (estados emocionales: identificacion y autoregulacion

emoicional) y fisico (aspecto fisico y habilidad fisica).
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Autoconcepto
General
Autoconcepto Autoconcepto Autoconcepto
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‘ | |
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clave en mi entorno
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comportamiento social)
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comportamiento
social)

identificacion
emocional)
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pensamientos
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personal)

Figura 3. Programa psicolégico basado en el autoconceptono académico de Shavelson

(1976).

En la figura 3 se evidencia las variables especificas (subdominios del autoconcepto

social, emocional, fisico) sobre las que se intervino mediante las sesiones contempladas en

el programa de autoconcepto.

El programa se organizé en tres fases que correspondieron a los temas macro del

programa y cinco modulos que contemplaron las competencias y habilidades psicoldgicas:
cada mddulo posee un niumero de sesiones las cuales suman 9 en total.

El lugar para la evaluacion pretest, postest y aplicacion del programa fue el aula
interactiva del servicio de oncohematologia del Hospital Infantil Los Angeles, el tiempo
estimado para cada sesion oscilo entre una y dos horas y media, de igual forma el programa
se aplico en horas de la tarde teniendo en cuenta que las participantes asistian a

quimioterapia ambulatoria y radioterapia en horas de la mafiana.



Programa de autoconcepto en nifios con cancer 78

Finalmente, se hizo la evaluacidn postest de la variable dependiente mediante el
cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud en nifios KEDSCREEN 27, para
proseguir con el analisis de datos.

Plan de Anélisis de Datos

El andlisis estadistico se realiz6 mediante diferencia de medias a partir de los
resultados arrojados por el cuestionario KEDSCREEN-27, teniendo en cuenta las
puntuaciones del pretest y postest con el fin de evaluar si existen diferencias en el promedio
que se obtenga entre el pretest y el postest de cada sujeto. El analisis que se realiz6 de los
datos se denomina analisis por inspeccion, el cual es un procedimiento aceptable dentro del
marco del analisis conductual aplicado, en el cual se tomaron los promedios de las
puntuaciones del pretest y el postest con el fin de compararlos aritméticamente.

No se realizé analisis estadistico debido al reducido nimero de poblacion, teniendo
en cuenta que la muestra estaba conformada por solo tres participantes a partir de las cuales

no se podia establecer variabilidad.
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RESULTADOS

A continuacidn se presenta una tabla que permite observar el elemento particular (Nivel de

leucemia) entre los sujetos de estudio, asi como las caracteristicas compartidas que

obedecen a los criterios de inclusion.

Sujeto Edad Sexo Lugar de Escolarizado Composicion Hospitalizacion Tiempo de Nivel de
Procedencia familiar tratamiento Leucemia
recibido
1 8 Femenino Rural Si Madre, Si 2 meses, 10 Leucemia
afios padre, dias Mieloide
hermano aguda
2 8 Femenino Rural Si Madre, Si 2 meses, 1 Leucemia
afios padre, dias Linfoblastica
hermanos aguda (alto
riesgo)
3 8 Femenino Rural Si Madre, Si 2, meses 20 Leucemia
afios padre, dias Linfoblastica
hermano aguda (bajo

riesgo)

Tabla7. Caracteristicas de los sujetos de estudio

Para la obtencion de datos se aplicO en un primer momento el cuestionario

KIDSCREEN 27 como medida prestest, posterior a ello se aplico el programa psicolégico

de autoconcepto (variable independiente), el cual se llevo a cabo con los tres sujetos de

manera independiente, pero en las mismas condiciones teniendo en cuenta el control de

variables extrafas (lugar, hora, tiempo, etc); en un tercer momento se aplicé nuevamente el

cuestionario KIDSCREEN 27 como medida postest, igualmente teniendo en cuenta

condiciones semejantes de ambiente, lugar, hora y estado animico.

Puntuaciones pretest y postest

Las siguientes figuras indican la media de las puntuaciones de cada dimension en el

pretest y el postest, evidenciandose en cada sujeto un incremento en la media posterior a la

aplicacion del programa.
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Sujeto 1.

Paciente con Leucemia mieloide aguda

En la figura 4, Se evidencia un incremento en las puntuaciones del postest
evidencidndose que la dimension 2, estado de animo y sentimientos es la que puntiia mas
alto en la grafica, en relacion con la puntuacion obtenida en el pretest; por otro lado la
dimension 1, actividad fisica y salud, también muestra diferencias en relacion al pretest; la
dimension 4, referente a amigos muestra también un incremento pero con menor medida
luego de la aplicacion de la variable independiente; por otro lado en la dimension 3 y 5 se

evidencia un incremento menor en las puntuaciones.

3,5
3 7.1\ .
2’5 /
2 B
1,5 o 4/*7
1 =@=—"PRETEST
0,5 === POSTEST
0 T T T T 1
) 00\/ ) o“q/ ) 000) . o*‘b‘ . OQO)
N\ N\ N\ N\ N\
g g g g g
() (4 () (4 <
<)\<° Q\<° <)\<° Q\<° <)\<°

Figura 4. Puntuacion pretest, postest de cada dimensién sujeto 1.

Sujeto 2.

En la figura 5, se evidencia incremento respecto a la dimension 1, actividad fisica y
salud, teniendo en cuenta que en el pretest fue la dimension con menor puntuacion, por otro
la dimension 2 incremento

lado referente a estado de animo y sentimientos

considerablemente tras la aplicacion de la variable independiente, por otro lado las
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dimensiones 3, 4 y 5 (vida familia y tiempo libre, amigos, escuela/ colegio) incrementaron

sus puntuaciones en menor medida.
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Figura 5. Puntuacion pretest, postest de cada dimension sujeto 2.

Sujeto 3.

En la figura 6, se observa un aumento de las puntuaciones en todas las dimensiones,

sin embargo, se evidencia gran diferencia entre el pretest y postest en la dimension 1.

Referente a habilidad fisica y salud y en la dimensién 2. Referente a estado de animo y

sentimientos; en cuanto a las dimension 3, 4, 5 se denota incremento en menor medida,

considerandose entonces que el programa generd impacto sobre cada una de las

dimensiones de la variable dependiente.
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Figura 6. Puntuacion pretest, postest de cada dimension sujeto
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Los resultados muestran que la variable dependiente (Calidad de vida percibida) en
sus distintas dimensiones actividad fisica y salud; estado de animo y sentimientos; vida
familiar y tiempo libre; amigos: escuela/colegio, se diferencia en las puntuaciones
obtenidas en el pretest y las puntuaciones del postest debido a que se encuentra un aumento
en cada dimensién del sujeto 1, sujeto 2 y sujeto 3, lo que refiere un incremento en la

percepcion de calidad de vida relacionada con la salud.

Los datos arrojados por el pretest van de la mano con los los resultados de Cruz
(2004), el cual realiz6 un estudio descriptivo y correlacional, con el fin de conocer los
efectos de la enfermedad en cada dimension de la calidad de vida en nifios con Leucemia,
la muestra se recolectd por censo con un total de 50 nifios, de 7 a 16 afios con diagnéstico
de cancer. Los resultados arrojados muestran que todas las dimensiones de la calidad de
vida se vieron afectadas, siendo la mas perjudicada la dimension fisica, seguida de la
escolar y emocional. Por otro lado, el cambio significativo en las puntuaciones del postest
de los tres sujetos, concuerdan con los resultados del estudio de Goiii (2009), los cuales
muestran mediante un estudio correlacional (bivariado) entre el autoconcepto y la
satisfaccion-calidad de vida, la correlacion directa entre las dos variables, apoyando la
hipotesis de que a mayor autoconcepto personal, mayor calidad y satisfaccion con la vida y
viceversa, es decir, a mayor calidad de vida y satisfaccion con la vida mayor autoconcepto

personal se acepta.
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DISCUSION

Sujeto 1

De acuerdo a los resultados del sujeto 1, se acepta la hipétesis de trabajo la cual
plantea que los niveles de calidad de vida percibida en un nifio con Leucemia Mieloide
Aguda hospitalizado en el servicio de oncohematologia del Hospital Infantil Los Angeles
de Pasto, son diferentes después de la aplicacion del programa de intervencion psicologica
basada en el autoconcepto. El sujeto 1 obtuvo incremento en las puntuaciones de la
dimension 2 correspondiente a estado de animo y sentimientos, lo que permite afirmar que
se fortalece la habilidad de identificar las emociones, reconociendo el proceso que implica
conocer las sefiales emocionales, lo que permitié potencializar la autorregulacion
emocional como la habilidad para responder a las demandas del medio con un rango de
emociones en una manera socialmente aceptable para permitir reacciones espontaneas, asi
como la habilidad para reaccionar de manera adaptativa (Hagekull&Bohlin, 2004 citado por
Caicedo, Gutiérrez, Ascencio& Delgado, 2005).

Asi mismo, se evidencié puntuaciones altas en la dimension 1 correspondiente a
actividad fisica y salud del postest respecto a las del pretest, lo cual coincide con los
postulados teoéricos de Vargas (2000) segun los cuales se afirma que debido a que el
tratamiento mediante quimioterapia implica cambios mas agresivos, acelerados e intensos
es esperable que se presenten alteraciones negativas en el autoestima del sujeto,
modificando transitoriamente la imagen corporal, lo que a su vez puede ocasionar que se
sientan amenazados por la posibilidad de muerte proxima, es asi como se puede llegar a
afirmar que el programa psicoldgico de autoconcepto favorecio en el fortalecimiento de las

autopercepciones y el concepto de si mismo a partir de la modificacion de pensamientos
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disfuncionales y de la identificacion de pensamientos automaticos los cuales son los
pensamientos concretos que el individuo tiene ante las situaciones del entorno, siendo en
este caso, situaciones que conllevan el proceso de enfermedad y el proceso de
hospitalizacion (Beck, 2000).

De igual forma, se obtuvo puntuaciones significativas en la dimension 4
correspondiente a amigos, donde se fortalecen los canales de comunicacion y el
establecimiento de las relaciones interpersonales, lo que a su vez respalda los
planteamientos de Bravo & Cortés (s.f), los cuales plantean que debido a que el diagnéstico
de leucemia mieloide y a la rigurosidad del tratamiento el autoconcepto y autoestima del
paciente pediatrico disminuye, repercutiendo en la dificultad del establecimiento de
relaciones interpersonales, debido al aislamiento y retraimiento social.

La paciente con diagndstico de leucemia mieloide obtuvo un incremento en menor
medida respecto a las puntuaciones de las dimensiones 3 (Vida familiar y tiempo libre) y 5
(Escuela/Colegio) del postest; dicho efecto se debié a que son dimensiones que implican
Ilevar un proceso enfocado en variables del nicleo familiar y concernientes a los procesos
relacionados con la escolarizacion, hecho que implica la gran influencia que tienen los otros
significativos y los pares (padres, maestros, comparieros) en la potencializacion de la
percepcion del nifio ante su vida familiar y escolar. El incremento que se obtuvo en la
dimension 3 es respaldada por los planteamientos teéricos de Grau (1999, citado por Rubio,
2002) segun los cuales se plantea que los debidos tratamientos e intervenciones deben ser
integrales donde se incluya a todo el nucleo familiar, debido a que cuando un nifio es
diagnosticado con céancer, toda la familia enferma con él convirtiendose esto en una
experiencia inesperada y traumatica. En cuanto al bajo incremento que se obtuvo en las

puntuaciones del postest de la dimension 5, correspondiente a escuela/colegio, coinciden
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con los postulados de Sanchez (s.f) en los cuales se afirma que la enfermedad cronica del
cancer afecta a los escolares en un momento en que la escuela se convierte para ellos junto
a su ndcleo familiar en uno de los mas importantes, debido a que es un contexto que
contribuye al desarrollo personal, afectivo y social del nifio, justificando de esta manera la
necesidad de asegurar, en la medida de lo posible, el mayor contacto con la escuela
teniendo en cuenta las circunstancias de cada pacient; teniendo en cuenta esto, es de
considerar que los cambios en esta dimension no fueron significativos, a la vez que en el

programa no se contemplo la parte académica para ser abordada con los sujetos de estudio.

Sujeto 2

Teniendo en cuenta los resultados del sujeto 2, se acepta la hipétesis de trabajo la
cual plantea que los niveles de calidad de vida percibida en un nifio con Leucemia
Linfoblastica Aguda de alto riesgo hospitalizado en el servicio de oncohematologia del
Hospital Infantil Los Angeles de Pasto, son diferentes después de la aplicacion del
programa de intervencion psicoldgica basada en el autoconcepto. Los resultados evidencian
que el sujeto 2 obtuvo incremento en las puntuaciones de la dimension 1 correspondiente a
actividad fisica y salud y en la dimension 2 correspondiente a estado de animo y
sentimientos. Al observar en los resultados un incremento en las puntuaciones del postest
de la dimensién 1, se demuestra que el programa de autoconcepto tuvo efectos positivos en
la autopercepcion fisica de la paciente, es decir, se logra potencializar la autoaceptacion
positiva mediante la identificacion de pensamientos disfuncionales y la sustitucion de
pensamientos positivos relacionados al autoconcepto fisico (habilidades, fortalezas y

destrezas fisicas).
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Asi mismo, los cambios significativos que se obtuvieron en la dimensién 2 (estado
de animo y sentimientos), indican que se fortalecieron aspectos relativos a la identificacion
de emociones y estrategias de regulacion emocional, como mecanismos Utiles ante
situaciones generadoras de estrés que resultan del proceso de hospitalizacion y debido a que
la leucemia es una enfermedad que repercute en la salud del nifio no sélo en el aspecto
fisico, sino también en el social, mental y emocional, lo que a su vez incide en el curso del
tratamiento y en la calidad de vida del nifio. Los resultados de la investigacion coinciden
con los planteamientos de la comisidn de psicologia de la federacion Espafiola de padre de
nifios con Cancer (2007), en los cuales se plantea que debido a la magnitud del impacto del
diagnostico, las caracteristicas del propio enfermo y la alteracion del estado emocional,
resulta imprescindible introducir estrategias psicoldgicas que den respuesta también a los
cambios emocionales y psicoldgicos, esto con el fin de construir una atencion integral lo
suficientemente amplia como para responder a las caracteristicas propias y Unicas del
paciente pediatrico.

Asi mismo, se identificaron en los resultados que las puntuaciones de las
dimensiones 3, 4 y 5 tuvieron un incremento pero en menor medida, no obstante coinciden
con hallazgos del estudio realizado por Ibafiez & Baqguero (2009), en el que plantearon
como objetivo conocer el beneficio que aporta el apoyo psicosocial a la calidad de vida de
nifios y nifias enfermos de cancer durante el curso de la enfermedad, encontrandose en los
resultados que el apoyo psicosocial es una variable favorable en la disminucion de los
efectos secundarios del tratamiento, por lo tanto, los procedimientos utilizados por los
profesionales de salud para la atencion de los nifios y nifias enfermos de cancer han
contribuido en gran medida a mejorar la calidad de vida de esta poblacion, gracias a los

efectos que produce tanto en la salud mental como a nivel fisico y social. En este sentido, el
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postest indica que existid incremento en las puntuaciones referentes a la autopercepcion del
establecimiento de relaciones sociales, escolares y familiares, hecho que influye
positivamente en la calidad de vida percibida.

Sujeto 3

Los resultados observados en el sujeto 3, permiten aceptar la hipétesis de trabajo la
cual plantea que los niveles de calidad de vida percibida en un nifio con Leucemia
Linfoblastica Aguda de bajo riesgo hospitalizado en el servicio de oncohematologia del
Hospital Infantil Los Angeles de Pasto, son diferentes después de la aplicacion del
programa de intervencion psicoldgica basada en el autoconcepto. Los resultados que arroja
la investigacion con respecto al sujeto 3, indica que hubo cambios en todas las dimensiones
de la calidad de vida percibida, afirmando la existencia de incremento positivo en la
variable dependiente, fortaleciendo en la paciente la percepcion de su calidad de vida ante
el proceso de enfermedad y el proceso de hospitalizacion y asi contribuyendo a la
autosatisfaccion con la vida y el bienestar psicoldgico, resultado que corresponde con lo
que expone Quintero, Lugo, Garcia & Sanchez (2011), quienes manifiestan que la calidad
de vida comprende un constructo multidimensional relacionado con la percepcion que se
tiene del estado de salud, incluyendo a su vez el bienestar emocional, mental, social y
comportamental.

Al obtenerse puntuaciones bajas en la dimension 1y 2 del pretest, se alude que son
resultados que en muchas ocasiones pueden deberse al deterioro que se presenta en la
imagen corporal y alteracion de habilidades fisicas del paciente pediatrico diagnosticado
con cancer trayendo consigo efectos negativos en el bienestar emocional (necesidad de
sentirse querido y de obtener una sensacion de logro/seguridad) que surgen ante esta

situacion, resultados que coinciden con los planteamientos de Méndez (2005), quien afirma
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que a medida que avanza la enfermedad, los sintomas fisicos derivados de la propia
enfermedad o del tratamiento cobran mas importancia ya que suponen una amenaza a la
autoimagen del nifio y a la imagen que los demas tienen de él, que viene dada por una serie
de cambios en el aspecto fisico, emocional, aptitudes fisicas, mentales y los roles sociales.
Posteriormente en el postest, se puede evidenciar incremento en las dimensiones 1 y 2, lo
que demuestra que mediante la aplicacion del programa psicolégico las percepciones
respecto a la actividad fisica, la salud y la imagen corporal, asi como también el estado
emocional y las estrategias de auto regulacion de sentimientos se fortalecieron.

Con respecto a las dimensiones 3, 4 y 5 se observa en los resultados que la paciente
obtuvo también un incremento en las puntuaciones del postest en comparacion con las del
pretest, lo que demuestra que a partir de la intervencion se potencializé6 elementos
relacionados al ndcleo familiar, entorno social y contexto escolar, evidencidndose un
cambio positivo en la percepcion de la calidad de vida relacionada con la salud después de
haber trabajado con la paciente el programa psicol6gico de autoconcepto.

Mediante el andlisis de resultados de los sujetos 1, 2 y 3 se encontré que en la
dimensién 1 correspondiente a actividad fisica y salud, los tres sujetos arrojaron bajas
puntuaciones en el pretest, hecho que se respalda con lo que plantea Bragado et al. 2008,
quien refiere que el cambio en la apariencia y el funcionamiento fisico, obliga a un reajuste
psicoldgico del autoconcepto, puesto hay limitaciones en el desarrollo fisico; por otro lado,
el autoconcepto también se ve afectado debido a la importancia que la cultura le concede a
la imagen externa, por lo tanto, cabe esperar que los nifios con cancer que experimentan
cambios desfavorables en su aspecto presentard&n mas problemas relacionados con el
autoconcepto fisico y la autoestima. Posteriormente se evidencio que hubo un incremento

de los tres sujetos en las puntaciones del postest, lo cual coincide con la teoria de la
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autoeficacia percibida de Bandura (1977a, 1977b, 1978, 1984, 1986, 1990, citado por
Gonzales & Tourdn, 1992), quien plantea la importancia que tiene el autoconcepto a nivel
fisico en la percepcion que las personas tienen de su calidad de vida y autoeficacia personal
la cual es definida como las creencias que el individuo tiene de su capacidad para realizar
con éxito las acciones que conducen a las metas deseadas, convirtiéndose en un mediador
de la motivacion y de la accion humana (Gonzales & Touron, 1992).

De igual forma, se encontré que hubo cambios entre las puntuaciones del pretest y
postest de la dimension 2 correspondiente a estado de animo y sentimientos en los tres
sujetos, lo cual coincide con los planteamientos de Urbano (2003), quien sefiala la
importancia de enfocar la intervencion psicologica del nifio con leucemia en la
identificacion y expresion de los sentimientos negativos, con el fin de contribuir al
fortalecimiento de los sentimientos de autoestima, confianza y seguridad, al adecuado
manejo de las reacciones psicoldgicas, la regulacion emocional y por ende a la percepcion
positiva de la calidad de vida del nifio con leucemia.

Por otro lado, se evidencié que hubo menos incremento en la dimension 3
correspondiente a vida familiar y tiempo libre, dicho suceso puede deberse a la acentuacion
de elementos arraigados a la historia familiar particular de cada uno de los sujetos, por otro
lado es de considerarse que dentro del programa psicoldgico de autoconcepto se contempla
una sesion dirigida al trabajo con el grupo familiar, por lo que se hace evidente la necesidad
de un proceso enfocado exclusivamente al trabajo con la familia y el paciente. No obstante,
hubo cambios positivos en esta dimension que respaldan los planteamientos de Martinez
(s.f) quien refiere que el trabajo con la familia enfocado en aquellos aspectos positivos

permiten fortalecer la capacidades de adaptacion al proceso de enfermedad y
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hospitalizacion asi como la potenciacion de los recursos personales del nifio, hecho que
Ileva a una percepcion sana de su calidad de vida.

Respecto a la dimension 4 correspondiente a amigos, se evidencia incremento en el
postest con relacion al pretest en los tres sujetos, y aunque es claro que durante el proceso
de aplicacion del programa psicoldgico los 3 sujetos se encontraron en hospitalizacion y
por ende hubo escasez en la interaccion con el entorno social, las sesiones psicoldgicas
dirigidas al fortalecimiento del autoconcepto social influyeron positivamente en dicha
dimensién, dicho suceso coincide con Gofii & Fernandez (2007), quienes plantean que
dentro del proceso de fortalecimiento de la satisfaccion y percepcion positiva ante la vida,
se hace necesaria la capacidad del individuo en enfrentar con éxito situaciones sociales
mediante su contribucion al buen funcionamiento social, incluyendo sentimientos de
pertenencia y aceptacion por el otro.

En la dimension 5 correspondiente a Escuela/ Colegio, se denotan cambios aunque
en menor medida, teniendo en cuenta que el programa psicoldgico no contemplé elementos
relacionados al aspecto escolar del paciente, las puntuaciones demuestran que el
fortalecimiento en elementos referentes al autoconcepto emocional, social y fisico influye
en la percepcién gue el nifio tenga acerca de su desenvolvimiento y entorno escolar. En este
sentido, Mead (2003) refiere que las relaciones entre pares dentro del entorno escolar y las
experiencias relacionadas con elementos académicos juegan un papel importante en el
desarrollo de la autopercepcion de los nifios ante su desenvolvimiento social y escolar,
procesos involucrados con la capacidad de valorar, percibir y evaluar su calidad de vida.

Posterior al analisis de resultados, mediante el disefio N=1 se hizo posible llevar a
cabo un estudio enfocado en el contexto clinico de la psicologia de la salud, donde fue

posible determinar el funcionamiento eficaz de un tratamiento (programa psicolégico de
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autoconcepto) para un paciente concreto, pues el interés de estos disefios se centra en
explicar el comportamiento de un individuo con caracteristicas particulares y no el
comportamiento del individuo promedio (NUfez, s.f).

Igualmente, el estudio se respaldo por argumentos teoricos referentes a la relacion
directa entre autoconcepto y calidad de vida, donde se plantea que el autoconcepto es un
factor que influye sobre la satisfaccion de vida percibida Andrews & Withey, 1976;
Campbell, 1981; Larsen, Diener & Emmons, 1985; Gofii, 2008; Diaz, 2008; de igual forma
los resultados estan acordes a los planteamientos de Bragado Et al (2008), quien refiere que
de acuerdo al tipo de Leucemia la sintomatologia es mas intensa, asi como el proceso de
tratamiento, por lo tanto los efectos psicologicos pueden ser mas evidentes en un nifio con
Leucemia Mieloide que en un nifio con Leucemia Linfoblastica de bajo riesgo. Esto se
puede observar en las graficas de los resultados, donde se evidencia que el sujeto uno
(Leucemia Mieloide) puntia en el prestest mas bajo que el sujeto 2 (Leucemia
Linfoblastica alto riesgo), encontrandose el sujeto 3 (Leucemia Linfoblastica bajo riesgo)
en puntuaciones relativamente mas altas respecto al pretest; sin embargo, cabe resaltar, que
los tres sujetos tuvieron incrementos de las puntuaciones en las 5 dimensiones que mide el
cuestionario KIDSCREEN 27, de acuerdo a lo anterior se aceptan las Hipotesis de trabajo
del estudio y se rechazan las hipdtesis nulas, cumpliéndose con el objetivo general de la
investigacion el cual hizo referencia a determinar los efectos de un programa de
intervencion psicologica basado en el autoconcepto sobre los niveles de calidad de vida
percibida en nifios con leucemia de 8 a 14 afios, usuarios del Hospital Infantil Los Angeles

de Pasto.
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Conclusiones

Los resultados de la presente investigacion demuestran que la estrategia de
intervencion tuvo efectos positivos sobre la variable dependiente (Calidad de vida percibida
relacionada con la salud) en la medida en que hubo incrementos en las puntuaciones de las
dimensiones que la conforman, lo que coincide con la literatura existente, en la que se
plantea la importancia de la intervencion basada en autoconcepto en la calidad de vida
percibida relacionada con la salud, debido a que el autoconcepto juega un papel primordial
sobre la variable dependiente.

Los resultados obtenidos sugieren que el autoconcepto es un factor que influye en la
percepcion que el individuo tiene de si mismo, tanto en la valoracion como en la
satisfaccion subjetiva, lo que permite pensar en la importancia que sigue teniendo la
apariencia fisica, la parte emocional y social en la calidad de vida percibida relacionada con
la salud en el paciente, frente al proceso de enfermedad y proceso de hospitalizacion.

Los tres sujetos que formaron parte de la investigacién presentan puntuaciones
inferiores en la dimensién 3 que corresponde a vida familiar y tiempo libre, lo que indica
gue existe una percepcion negativa de la calidad de su desempefio familiar y debido a que
también la historia de vida es particular para cada sujeto por sus creencias, costumbres y
pautas relacionales, no obstante, la literatura existente plantea que el trabajo con la familia
contribuye al fortalecimiento de las capacidades que permiten la adaptacién al proceso de
enfermedad y hospitalizacion mejorando de esta manera su percepcion de calidad de vida.

El presente estudio contribuyé mediante el modelo de salud mental positiva a
potencializar aspectos positivos en la Calidad de vida percibida relacionada con la salud de

los nifios con leucemia que asisten al hospital, mediante la implementacion de un programa
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psicolégico de autoconcepto basado en el modelo de Shavelson, a partir del cual se trabajo
las areas fisica, social y emocional.

El presente estudio demostro la eficacia de un programa psicolégico basado en el
autoconcepto mediante el disefio N=1, a partir del cual se logré brindar herramientas que
mejoraron la calidad de vida percibida relacionada con la salud en el aspecto fisico, social,
emociona y familiar del paciente.

A partir de los resultados obtenidos, el programa psicoldgico se convierte en una
herramienta de apoyo terapéutico dentro de la comunidad hospitalaria (Hospital Infantil
Los Angeles).

A partir del programa psicolégico de autoconcepto se fortalecieron en los sujetos
habilidades relacionadas con la calidad de vida percibida relacionada con la salud, es decir,
aspectos estructurales externos, como la relacion proactiva que establecen con sus padres e
iguales dentro del hospital y las habilidades para establecer relaciones interpersonales en
diferentes contextos; de igual forma, al trabajar en las percepciones y pensamientos
disfuncionales mediante la identificacion y expresion emocional, se logr6 fomentar la
identificacion y expresidon de emociones de forma adaptativa contribuyendo a fortalecer en
los nifios estrategias de regulacion emocional que permiti6 mejorar la habilidad para
responder a las demandas del medio de una manera aceptable; finalmente, se logrd
potencializar la autoaceptacion positiva mediante la identificacion y modificacion de

pensamientos disfuncionales relacionados al autoconcepto fisico.

Recomendaciones
Tras la intervencion, los resultados y puntuaciones demostraron la efectividad del

programa psicologico de autoconcepto, sin embargo, se hace necesario profundizar en una
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intervencion clinica enfocada exclusivamente en el ambito familiar y escolar, ya que como
se evidencia a lo largo de los resultados fueron las dos dimensiones con menor incremento
independientemente del tipo de Leucemia del sujeto; esto demuestra la necesidad de
trabajar en la potencializacion de elementos psicoldgicos especificos no solo en el paciente
sino en la familia y el entorno donde constantemente se desenvuelve.

Por otro lado, se recomienda enfocarse en un programa que parta desde el modelo
de autoconcepto de Shavelson enfocado en el aspecto académico, ya que sin duda alguna,
el proceso escolar y la autopercepcion que el paciente tiene de su desenvolvimiento y
capacidades escolares son elementos importantes en el proceso de la percepcion de calidad

de vida relacionada con la salud.
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ANEXOS
Programa de Autoconcepto
Objetivos
Obijetivo general

Adaquirir habilidades para fortalecer el autoconcepto con el fin de mejorar la calidad
de vida percibida en los nifios con cancer.

Objetivos especificos

Promover la autoidentificacion de habilidades y destrezas positivas de los
participantes.

Capacitar sobre el reconocimiento de pensamientos intrusivos y negativos y
entrenar en la aplicacion de autoafirmaciones positivas.

Facilitar la identificacion de emociones y fomentar la autorregulacion emocional
ante situaciones especificas.

Fomentar destrezas sociales que influyan positivamente en la capacidad de
relacionarse con los demas.

Contenido Del Programa
Presentacion Inicial
Modulo 1. Rapporty evaluacidn pre-test (Calidad de vida percibida)

Objetivo: Generar empatia y espacios de integracion que contribuyan a la calidad de la
relacion que se establece con los participantes.

Sesion Estrategia de intervencion Duracion

1 Presentacion 2 horas 'y
Aplicacion cuestionario KIDSCREEN-2730 min
Tour hospitalario

Fase Uno. Autoconcepto Emocional
Modulo 2. Autoidentificacion y autocontrol

Objetivo: Reconocer el estado emocional y controlar las respuestas emocionales ante
situaciones especificas.

Sesion  Estrategia de intervencion Duracion

2El muro de mis emociones 1y 30 min
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3El semaforo de mis emociones 2 horas

Fase Dos. Autoconcepto Fisico
Modulo 3. Autovaloracion y autoimagen

Objetivo: Permitir espacios donde los participantes identifiquen sus destrezas personales y
refuercen elementos (pensamientos) positivos de las mismas.

Sesioén Estrategia de intervencion Duracion

4 Asi soy yo 2 horas

Modulo 4. Autoaceptacion y destreza personal

Objetivo: Fomentar espacios de entrenamiento de autoafirmaciones positivas mediante
estrategia ludicas que potencien destrezas personales, facilitando la capacidad de
aceptacion individual y percepcion positiva de si mismo.

Sesion Estrategia de intervencion Duracion
5 El 4baco de mis pensamientos 1y 30 min
6 Puedo ser mi superhéroe favorito 2 horas

Fase Tres. Autoconcepto Social
Modulo 5. Autopercepcidn y autovaloracion del comportamiento social
Objetivo: Fortalecer habilidades de destreza social que permitan mejorar la calidad de
relacion con sus pares y otros significativos.

Sesion Estrategia de intervencion Duracion

6Clavespara hacer amigos2 horas
7Soy una ficha clave en mi entorno2 horas

8 Mis otros significativos 2 horas




Tabla 6.

Descripcion de las estrategias
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Nombre

Descripcion

Presentacion

Tour hospitalario

Se empezard creando ambientes calidos y de
confianza entre los participantes que faciliten la
integracion y el trabajo en grupo; al ritmo de un tono
musical los participantes empezaran a moverse por el
aula, cuando pare la musica se pedira que formen una
figura geométrica especifica con su cuerpo en el
menor tiempo posible, esto se logrard mediante el
trabajo en equipo. Posteriormente cada participante
se presentara diciendo su nombre, edad, procedencia,
y expectativas del programa.

A continuacion, se realizara un Tour hospitalario,
donde los nifios conoceran las diferentes instalaciones
del hospital, sus funciones y la importancia del
proceso de estadia, de igual forma, se hara ver al
hospital como un lugar célido que busca el bienestar
de los nifios, contribuyendo de esta manera a la
disminucion del miedo y ansiedad que genera estar
internado.

El muro de mis emociones

Presentacion de un video, con el que se busca
identificar las emociones, reconociendo el proceso
que implica conocer las sefiales emocionales de la
expresion facial, los movimientos corporales y el
tono de voz. Posteriormente, se solicitara relacionar
imagenes de emociones con frases referentes al
proceso hospitalario clasificando las emociones en
dos categorias (positivas y negativas).

El seméaforo de mis emociones

La autorregulacion emocional es la habilidad para
responder a las demandas del medio con un rango de
emociones en una manera socialmente aceptable y lo
suficientemente flexible para permitir reacciones
espontaneas,asi como la habilidad para reaccionar de
manera adaptativa (Hagekull&Bohlin, 2004 citado
por Caicedo, Gutiérrez, Ascencio& Delgado, 2005).

La sesion comienza pidiendo a los nifios que hagan
una lista de lo que pueden hacer para calmarse en una
situacion conflictiva, recolectando un numero de
posibilidades construidas en grupo, luego se buscaran
alternativas de solucién para cada participante. Como
segunda parte de la sesion por medios didacticos se
trabajara en la asociacion de los colores del seméaforo
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con las emociones y la conducta, posteriormente, se
explica el significado de cada color, después se
plantean situaciones negativas, las cuales los nifios
deberan resolver mediante lo aprendido. Finalmente,
se entrega un semaforo dibujado para que cada
participante entrene lo trabajado en la sesion.

Asi soy yo

El autoconcepto fisico, ha estado usualmente
representado por las dimensiones de apariencia fisica
y habilidad fisica, el cual actia como mediador de la
relacion entre cada uno de los subdomonios y la
autoestima global (Esnaola, 2008). Mediante la
utilizacion de materiales, se construye un vestuario
que personifique a un animal que posea
caracteristicas y destrezas fisicas con las que se
identifiqgue cada paciente. Luego se construye un
dramatizado, donde cada participante desempefie un
papel relacionado con las habilidades personales
anteriormente  identificadas.  Posteriormente  se
socializan las destrezas identificadas por cada
participante, con el fin de fortalecer elementos
(pensamientos) positivos de las mismas.

El abaco de mis pensamientos

La sesion se centra en la identificacion de
pensamientos automaticos los cuales son los
pensamientos concretos que el individuo tiene ante
las situaciones del entorno (Beck, )

Se inicia la sesion explicando de forma clara y
comprensible qué son las autoafirmaciones, en qué
momento se dan y como hacer para identificarlas
(fase educativa); posteriormente, se brinda ejemplos
de dichas autoafirmaciones y mediante un ejercicio
de llenar frases incompletas el nifio identificara sus
pensamientos ante situaciones positivas y negativas.
Luego mediante un cuento infantil, se explica que
algunos pensamientos producen emociones negativas
(aprendidas anteriormente), sin embargo, por medio
de un cortometraje infantil, los participantes deberan
entender que dichas emociones apareceran
frecuentemente ante diversas situaciones, por lo
tanto, habra que sobreponerse a ellas y enfrentarlas.

Puedo ser mi superhéroe favorito

Mediante juego de roles, se trabaja con el nifio la
forma de combatir pensamientos negativos mediante
la detencidn del pensamiento, técnica que consiste en
detener los pensamientos negativos que aumentan el
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nivel de ansiedad, mediante expresiones verbales
contundentes Montero (s.f).

Para posteriormente entrenaral nifio en la adopcion de
pensamientos alternativospositivos.De igual forma,
por medio de la técnica de moldeamiento, con un
espejo se entrena a cada participante en como debe
aplicarse las autoafirmaciones positivas y se recalcan
los beneficios que traera emplear lo aprendido en la
vida cotidiana mediante un andlisis costo - beneficio.

Claves para hacer amigos

Basandose en los componentes de las habilidades
sociales (verbales y no verbales) (Garcia, 2010), se
realizara un.0

apsicoeducacion con elementos infantiles, referente a
las habilidades bésicas, tales como contacto visual,
saludar, tono de voz, expresiones corporales, que
permitan brindar a los participantes nuevos elementos
facilitadores de destreza social y empatia.

Una vez trabajadas dichas habilidades, se realizara
una actividad basada en la técnica de refuerzo.

Soy una ficha en mi entorno

La sesion se trabaja mediante la construccion de un
rompecabezas en el que se forma una frase; se asigna
a cada participante una ficha que contiene una
palabra y se les solicita armarlo tan rapido como sea
posible; en un momento se le pide a un participante
que esconda su ficha, evitando la construccion
completa del rompecabezas, posteriormente se
retroalimenta la sesién, enfocdndose en la
importancia del rol que cada nifio ejerce en el
contexto social, familiar y escolar.

Mis otros significativos

La sesion esta compuesta por dos momentos, en un
primer momento se realiza un encuentro terapéutico
grupal entre la familia de los participantes y las
investigadoras, dentro del cual se aborda los efectos
psicolégicos de la enfermedad en el paciente y su
nacleo  familiar, posteriormente se  brinda
herramientas psicologicas para contrarrestar dichos
efectos.

En un segundo momento se realiza un encuentro
frente a frente entre madre o padre e hijo (a), en el
cual los padres se dirijan a sus hijos resaltando sus
habilidades, destrezas y cualidades y recalcando a su
vez el papel que los padres tienen en el proceso de
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vida del nifio.

Actividad de cierre

Dando finalizaciéon al programa, se pretende
retroalimentar las habilidades adquiridas y construir
en conjunto reflexiones del proceso, posteriormente,
se establecen compromisos personales que propendan
por el mejoramiento de la calidad de vida

Por altimo, se hace la aplicacién del pos test (calidad
de vida percibida).
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Dear Cindy Morales and Sarita Gémez,

We have received your signed collaboration form and are very happy to collaborate with
you.

You are registered for the use of the KIDSCREEN Quality of Life questionnaires for
children/adolescents and parents. For the following countries linguistic adapted language
versions are available (please see our website for all existing languages): e.g. Austria,
Brazil, Czech Republic, France, Germany, Greece, Hungary, Ireland, Korea, Netherlands,

Poland, Portugal, Spain, Sweden, Switzerland, United Kingdom.

As a collaboration partner of the KIDSCREEN group you are welcome to join the members

area (http://www.kidscreen.org/english/members/) of our project

website www.kidscreen.org. There you can download (see “questionnaires” below

members) the respective KIDSCREEN questionnaire version and other useful material.
Your password is: kidscreen

For using the KIDSCREEN questionnaires we advise you to work with the KIDSCREEN
manual. The KIDSCREEN manual* (only available in English) can be directly ordered for

40 € (plus handling and shipping) at the publishing company Pabst-Science-Publishers
(http://pabst-science-publishers.com/36.0.html - here you can search for KIDSCREEN).

The manual describes all relevant user information necessary for applying the
KIDSCREEN questionnaires, e.g. psychometrics, norm data for group and individual
comparisons, and instructions on how to score the instrument.

The non-commercial use (e.g. Governmental Institutions; Universities or Hospitals) of the
KIDSCREEN questionnaires is free.

We are looking forward to collaborating with you and wish you all the best for your
studies.

With best wishes,

Anika Hauschild


http://www.kidscreen.org/english/members/
http://www.kidscreen.org/
http://pabst-science-publishers.com/index.php?30&backPID=30&swords=kidscreen&tt_products=100
http://pabst-science-publishers.com/36.0.html
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UNIVERSIDAD DE NARINO
Programa de psicologia

Consentimiento informado para aplicaciéon de un programa de intervencion
psicologica

Yo identificado con cédula de ciudadania N°

de doy mi consentimiento para que mi hijo/a
identificado con T.I. participe
en una investigaciéon denominada Programa de autoconcepto fisico, social y emocional
sobre la calidad de vida percibida en nifios con leucemia del Hospital Infantil los Angeles
de Pasto, desarrollado por las investigadoras Sara Maria Gémez Arciniegascon C.C.
1.085.280.531 y Cindy Milena Morales Paz con C.C. 1.085.293.947, para optar el titulo de
psicélogas, la investigacion se encuentra bajo la supervision de la psicologa especialista,
asesora de tesis y docente de la Universidad de Narifio, Adriana Perugache Rodriguez y el
asesor metodoldgico Omar Calvache, dicha investigacion consistira en la aplicacién de un
programa psicoldgico que consta de 9 sesiones en las que el nifio estard en compafia de las
investigadoras en el area lidica del servicio de oncohematologia, la duracion de las
sesiones oscilara entre una y dos horas, cabe resaltar que se aplicard un cuestionario antes y
después de la ejecucidn del programa.

Declaro que entiendo todas las explicaciones y aclaraciones recibidas sobre el programa
psicolégico que se aplicara con mi hijo, de igual manera, he leido o (se me ha leido) el
documento sobre consentimiento informado que contiene informacion sobre el proposito y
beneficio de la investigacion, el procedimiento, los participantes, limites y riesgos que
conlleva esta investigacion.

Se me ha informado que este estudio esta guiado en los aspectos éticos planteados para la
investigacién en seres Humanos (Ley 1090 de 2006, por la cual se reglamenta el ejercicio
de la profesion de la psicologia, se dicta el codigo deontoldgico y bioético y otras
disposiciones. Articulo 2 Disposiciones generales, numeral 10: investigacion con seres
humanos) y que no presenta riesgos asociados hacia los participantes.

He recibido asesoria (actividad realizada por las investigadoras) para entender el contenido
de la investigacion y aclarar mis dudas frente a el conocimiento de la misma.

Entiendo que la participacion en la investigacion es voluntaria, y que la informacion que se
recolecte a partir de la investigacion sera de manejo confidencial, asi como también que en
el momento en que yo o mi hijo (a) lo desee, se puede retirar de la investigacion.

De igual manera, se me explican los beneficios de la investigacion:
e Brindar al nifio herramientas para aceptar, enfrentar y adaptarse a la enfermedad de
una manera saludable mediante la percepcion positiva de si mismo, la satisfaccion
con la vida, la capacidad de autorrealizacion y las herramientas para fortalecer el
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canal familiar-social, con el proposito de generar mayor bienestar psicoldgico que
favorezca en la percepcién de su calidad de vida.

Que el nifio adquiera la capacidad de autoidentificacion de habilidades y destrezas
positivas de si mismo.

Capacidadpara el reconocimiento de pensamientos intrusivos y negativos y
habilidad para colocar en préctica las autoafirmaciones positivas como el medio
para contrarestar pensamientos disfuncionales.

Capacidad para identificar emociones y fomentar la autorregulacion emocional ante
situaciones especificas.

Que el nifio adquiera la habilidad de fortalecer destrezas sociales que influyan
positivamente en la capacidad de relacionarse con los demas.

Por otro lado, los riesgos de la investigacion:

La no conformidad con las intervenciones terapéuticas por parte de los padres o
pacientes. Ante esta situacion se cuenta con un plan de contingencia, que consiste
en que en las proximas intervenciones estard presente la psicéloga especialista y
asesora del programa psicologico.

La no efectividad del programa psicoldgico, por lo que no existirian ni se
evidenciarian cambios a nivel comportamental y emocional del nifio (a).

Al advertir algun riesgo o dafio para la salud del paciente se suspendera la
investigacion de inmediato.

Firma de la persona que da el consentimiento

Nombre:

Parentesco:

Cedula de Ciudadania N° de

Firma de la investigadora que realizo la asesoria
Nombre:
Cedula de Ciudadania N° de

Firma de la investigadora que realizo la asesoria
Nombre:
Cedula de Ciudadania N° de




