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Resumen 
 

Zamora-Arrieta, M. (2016) Vivencia de niños y niñas con cáncer entre los 6 y 12 años en 

sus centros educativos, su percepción y colaboración escuela-padres/madres de familia. 

Tesis para optar por el grado de Licenciatura en Psicología. San José, Costa Rica.  

 
Director: Dr. Mariano Rosabal Coto. 

Palabras clave: cáncer, niñez intermedia, centros educativos, parentalidad.  

El presente es un estudio descriptivo cuyo objetivo fue conocer las vivencias acerca de los 

cambios que afectan a los niños y niñas entre los 6 y 12 años de edad dentro del sistema 

educativo y a su vez indagar sobre la influencia que tienen las prácticas y creencias 

parentales en la adaptación de dichos niños y niñas a la escuela.   

Se recolectó información por medio de tres agentes informantes: niño o niña, padre y/o 

madre y el o la docente guía del niño o niña. Se consideró el modelo de investigación clínica 

para el trabajo con los niños y niñas, el cual permitió un acercamiento horizontal a estos; 

así como la utilización de entrevistas semiestructuradas con las figuras adultas. Se utilizó 

la herramienta Atlas-ti para el procesamiento de la información.  

Se identifica que debido a la etapa del desarrollo en la que se encuentran los niños y niñas 

brindan descripciones autorreferenciales en cuanto a lo que es el cáncer y su tratamiento, 

así como sus figuras adultas debido al impacto emocional que implica la enfermedad.  

Además en los niños y las niñas va a haber una mayor preocupación por la limitación de 

espacios para el juego y compartir con pares que por los elementos académicos, siendo la 

escuela valorada de manera positiva mientras que lo relacionado con los procesos de salud 

va a ser valorado de manera negativa.  

El temor hacia la muerte por parte de los niños y niñas va a ser mediado por las figuras 

adultas y experiencias previas, siendo el hospital el lugar en donde se habla de esta 

posibilidad mayormente.  

En cuanto a las estrategias de adaptación a la escuela, van a estar mediadas por los padres 

y madres, quienes estructuran las rutinas y poseen altos niveles de organización para 

cumplir con las demandas de salud y educativas además mantienen una comunicación 
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constante con la docente guía y visualizan la escuela como algo importante para sus hijos 

e hijas.  

Los niños y niñas retoman actividades con forme van sintiendo mejorías y utilizan recursos 

internos para afrontar las burlas y el rechazo, además buscan apoyo en figuras de autoridad 

y en el grupo de pares, en el caso de estos últimos se vuelven los mayores agentes de 

motivación para la reintegración al centro educativo.  

En cuanto al parentaje se identifica el modelo relacional-autónomo como característico de 

la población, siendo la familia el elemento principal en cuanto a las relaciones con una 

valoración hacia la independencia del niño o niña. Se identifica que las metas, expectativas 

y conductas parentales van a variar dependiendo de la situación que se esté viviendo a 

nivel familiar. 

Por último, no existen medidas específicas en los centros educativos para el trato del niño 

o niña con cáncer, de manera que es la docente guía quien determina que estrategias 

utilizar, sintiéndose inseguras debido a que no se cuenta con información sobre qué trato 

específico se le debe dar al estudiante, ya que solo se considera la parte educativa 

aplicando las mismas estrategias que se aplican a cualquier niño o niña con alguna 

necesidad educativa especial.   
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I. Introducción 
 

La Organización Mundial de la Salud (OMS) define la salud como “…un estado de completo 

bienestar físico, mental y social, no solamente la usencia de afecciones o enfermedades” 

(1948). Esta definición brinda una perspectiva holística del ser humano, por lo que no se 

considera únicamente el aspecto fisiológico como protagonista para el estado óptimo de las 

personas, ante lo cual se considera importante el papel de la psicología en el trabajo con 

enfermedades crónicas.  

 

Una enfermedad crónica es definida como una enfermedad de larga duración y por lo 

general de progresión lenta, siendo el cáncer una de ellas (OMS, s.f.). Este tipo de 

enfermedades pueden presentarse en cualquier etapa de la vida, ante lo que la niñez no se 

excluye de esto.  

 

Así, la enfermedad implica la pérdida de bienes a nivel físico, psicológico y social, 

generando posibles reacciones negativas en los niños y las niñas, siendo de esta forma un 

estado físico y psíquico con el que se debe aprender a vivir, convirtiéndose en una 

experiencia potencial, debido a las repercusiones negativas que puede tener una 

enfermedad como el cáncer en la niñez, debido a la asimilación de situaciones nuevas, la 

dependencia de terceros, la falta de referentes con los cuales contrastar lo acontecido y 

sobre todo al encontrarse en una etapa de crecimiento importante (Ortigosa y Méndez, 

2000).  

 

En el caso de Costa Rica, Carrillo (2014) menciona que se detectan alrededor de 150 casos 

anuales de cáncer infantil. Del total de casos detectados, Lizano (2014) refiere que existe 

un índice de sobrevivencia de un 75%, lo cual estima de 3 de cada 4 niños diagnosticados 

sobreviven, esto debido al desarrollo tecnológico en el área de la salud que promueve un 

mayor avance de la medicina, colaborando con el aumento de los índices de sobrevivencia 

de la  enfermedad del cáncer (Bernabeu, Fournier, García, Moran, Plasencia, Prades, 

Celma, y Cañele, 2009; Arguedas y Méndez, 2005).  

 

Sin embargo, a pesar del aumento en los buenos pronósticos de las personas 

diagnosticadas con cáncer, la noticia de la enfermedad y el proceso que conlleva posterior 
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al diagnóstico implica un impacto emocional (Méndez, Orgilés, López y Espada, 2004) y la 

necesidad de cambios en la cotidianidad de las personas.   

 

Surgiendo distintas necesidades en los niños y niñas, como por ejemplo necesidades de 

tipo emocional que incluyen sentirse queridos y desarrollar un sentimiento de pertenencia, 

que pueden ser insatisfechas por los cambios de rutina y la reducción del contacto con 

personas que llegan a satisfacer estas necesidades (Méndez et al., 2004). 

 

En el caso de los niños y niñas en edades escolares, el centro educativo se convierte en el 

segundo lugar de interacción social, en donde se involucran con personas adultas ajenas a 

su núcleo familiar y se dan interacciones con pares (Palacios, Marchesi y Coll, 2009). Al 

tener que afrontar el cáncer es necesario hacer los cambios de la rutina establecida, 

viéndose afectadas tanto la cotidianidad de la familia como de la escuela.  

 

Sobre la esfera familiar se encuentran investigaciones que se interesan por las alteraciones 

en esta: relaciones de padre-madre o en las relaciones entre hermanos y hermanas. En lo 

referente a los cambios que se dan en los centros educativos se ha visto de manera 

periférica. Por lo tanto es importante conocer cómo ven los niños y niñas estos cambios 

que se dan en su realidad para comprender cómo se sienten, en una etapa del desarrollo 

en la que además de enfrentarse a un nuevo entorno, se dan una serie de modificaciones 

a nivel emocional, cognitivo y social.  

 

Por lo cual interesa primeramente la opinión de los niños y niñas como protagonistas en el 

proceso que implica la enfermedad, considerando un trato acorde a su madurez cognitiva, 

como se solicita en la Declaración de los Derechos del Niño (Organización de las Naciones 

Unidas, 1989), con el fin de respetar su dignidad.  

 

De esta forma el presente proyecto de investigación se une al interés por un acercamiento 

horizontal a los niños y las niñas, por medio de metodologías que utilicen técnicas 

pertinentes para su edad. Identificando el modelo clínico, como una forma de aproximación 

a lo que opinan y sienten los niños y las niñas sobre diferentes temáticas. 

 

Este modelo implica la intervención repetida del investigador con el sujeto investigado ante 

sus acciones y explicaciones, con el fin de establecer qué es lo que está haciendo y/o 
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percibiendo (Delval, 2001). Como referentes a este modelo se encuentran Rosabal (2011a), 

quien indagó como viven y sienten la disciplina y el castigo los niños y niñas en edades 

preescolares; así como el trabajo de Salgado (2014) en donde analizó las creencias y 

prácticas de parentaje de una madre con diagnóstico trastorno afectivo bipolar y sus tres 

hijas.  

 

Aunado a lo anterior, al tratarse de personas menores de edad, no se puede dejar de lado 

el papel de los padres y las madres en la vida de los niños y las niñas, considerando la 

particularidad de la enfermedad, ya que los padres son los principales agentes que 

proporcionan estimulación placentera y actúan como modelos de afrontamiento en los 

procesos hospitalarios (Ortigosa, Méndez, 2000). 

 

Además en investigaciones previas sobre etnoteorías parentales se identifica la importancia 

de que tiene la familia y el grado de vinculación con esta, como un recurso de apoyo;  por 

lo que consideran los estilos de parentaje como parte importante del proceso de adaptación 

a los cambios producidos por el cáncer.  

 

II. Marco de referencia 
 

A. Antecedentes 
A nivel nacional, se encuentran trabajos enfocados en el ámbito familiar, tanto desde padres 

y madres de  niños y niñas enfermos de cáncer como de sus hermanos y hermanas, lo cual 

denota la importancia de las relaciones familiares para enfrentar dicha enfermedad. Dentro 

de estos trabajos se ubican aspectos como: los conocimientos respecto a los cuidados 

necesarios,  las estrategias de afrontamiento y los cambios a los que se enfrenta la familia.   

 

Primeramente, referido a la salud y los cuidados que se deben tener al enfrentar el cáncer, 

se encuentra Umaña (2004), quién realizó una investigación en donde busca indagar la 

contribución de la educación para la salud a los procesos de niños, niñas y adolescentes 

en el tratamiento contra el cáncer tanto a nivel hospitalario como fuera de este. En su 

trabajo, se realizan entrevistas a padres y madres antes y después de una intervención 

educativa, mostrándose cambios en los procedimientos utilizados a nivel sanitario, ya que 

muchos de estos eran incorrectos por desconocimiento. Además, se ve como los familiares 
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modifican procedimientos que ellos consideran importantes o necesarios para los niños y 

niñas. 

 

Mena, Arrieta y Quesada (2012) desarrollaron un proceso de mediación pedagógica con el 

fin de favorecer el autocuido en niños y niñas con cáncer y sus familias en la Asociación de 

Lucha Contra el Cáncer Infantil (ALCCI). En este proyecto se trabajó con 5 familias, con 

hijos e hijas entre los 9 y 13 años de edad.  

 

Para lograr sus objetivos realizaron un período diagnóstico, en donde se recolecta el 

historial médico, se realiza un examen físico y se aplica la Escala de Apreciación de Agencia 

de Autocuidado (ASA), posteriormente desarrollan el proceso educativo con los temas de 

alimentación, el equilibrio entre actividad física y descanso, la terapia farmacológica, higiene 

y salud personal y manejo del estrés.  

 

En estos temas encontraron un déficit en el conocimiento y aplicación adecuada para el 

cuido de los niños y niñas. Por otra parte, identificaron la importancia de un proceso 

educativo en el tema del cuido las familias, ya que trae como resultado la disminución de la 

ansiedad ante situaciones propias de la enfermedad, debido a que se sabe qué medidas 

tomar.  

 

Bajo la misma línea del cuido se encuentra el trabajo realizado por Arias, Badilla, Fernández 

y García (2014), quienes buscan identificar vivencias y significados del cuidado que brindan 

las familias de los niños y las niñas con cáncer que asisten a la ALCCI. Para ello se 

realizaron una breve entrevista semiestructurada y una observación domiciliaria a las cuatro 

familias participantes, de donde se obtuvieron las características de las madres-cuidadoras, 

su situación contextual, las transformaciones en la dinámica familiar a partir de la 

enfermedad del niño o niña y la situación de cuido bajo la que se encontraban. Concluyeron 

de esta forma que las familias requieren de mayor educación y acompañamiento por parte 

del personal de salud para un cuido óptimo de los niños y niñas enfermos, así como apoyo 

emocional.  

 

Trabajando desde la hemofilia, se encuentra Rodríguez (2010). Esta autora realizó una 

investigación en la cual buscó determinar el estado de la calidad de vida de niños y niñas 

con hemofilia. Las edades que comprendieron esta investigación fueron de 6 a 12 años, 
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contemplando la percepción de los padres y madres con respecto a la calidad de vida y el 

auto concepto que tienen los niños y las niñas; así como la percepción acerca de su 

enfermedad.  

 

En los aspectos encontrados en este estudio sobre calidad de vida se vieron diferencias 

entre la percepción y el nivel de información de los cuidadores y cuidadoras con respecto a 

la percepción y el nivel de información de los niños y las niñas. 

 

En las expectativas de crianza se encontró lo siguiente: interés en la autorrealización de los 

niños y niñas, la decencia como un valor a fomentar en la cual se incluyen otros valores 

sociales (ser trabajador, responsable, honesto y no consumir drogas), también se muestra 

la rebeldía, ser irrespetuoso, insolente, travieso y peleón como características no deseadas 

en los niños y niñas; y el autocontrol y el amor se muestran como metas menos importantes.  

 

Sobre al autoconcepto, se vio que la mayoría de los niños y niñas participantes consideraron 

su enfermedad como una parte normal de sus vidas y no les provocó mayores molestias 

los cuidados y tratamientos que esta requiere, además la mayoría experimenta sentimientos 

positivos. 

 

Dentro de los trabajos que se ocupan de las implicaciones familiares del cáncer, está el 

elaborado por Arguedas y Méndez (2005). Ellas indagaron sobre los procesos de 

afrontamiento de hermanos y hermanas de niños y niñas con padecimientos oncológicos. 

Se utilizó una entrevista semiestructurada con los padres y madres de familia y 

posteriormente efectuaron talleres con los hermanos y hermanas de pacientes oncológicos. 

 

Los talleres se realizaron en dos grupos divididos por edades, un primer grupo entre los 6 

y 9 años y un segundo grupo entre los 9 y 12 años. En estos se buscó que se diera un 

espacio donde el grupo fuera un medio de soporte a la situación familiar, con el fin de 

propiciar la expresión de emociones y formas de afrontamiento a la enfermedad del 

hermano o hermana.  

 

Dentro de los resultados se encontró que los hermanos y hermanas muestran una conducta 

pro-social o búsqueda de atención ya que los padres se enfocan en el niño o niña enferma; 

las formas de comunicación que se encuentran son corporales, más que verbales y el taller 
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da la libertad a los niños y las niñas de expresarse, debido a que fue independiente, lejos 

de la familia.  

 

Por su parte, Duarte  y Matarrita (2009), buscaron las transformaciones presentes en las 

familias con niños y niñas con cáncer, y cómo esto repercute en la concepción de la 

enfermedad. Lo anterior se realizó por medio de estudios de caso colectivos, en una 

población de cinco niños y niñas y sus familias. Se realizó una entrevista semiestructurada 

a la madre de los niños y las niñas, por ser esta la que recibe en todos los casos el 

diagnóstico y la que se convierte en cuidadora primaria. Posteriormente efectuaron una 

sesión grupal con enfoque sistémico con cada familia y se realizaron sesiones con los niños 

y niñas.  

 

En lo referido a la enfermedad se observó un cambio paulatino en la concepción que se 

tiene de esta, debido al acceso a información, sin embargo, esta experiencia marca a las 

familias, por lo que hay un cambio en las estrategias de afrontamiento y un crecimiento 

personal. En la concepción de enfermedad y muerte, por los niños y las niñas, tiene que ver 

con las particularidades en las transformaciones en cada familia, se le asigna un rol al niño 

o niña y dependiendo del que se asuma va a permitir movilidad; dentro de los sentimientos 

que más sobresalieron en cuanto a la enfermedad se establecieron el dolor y la tristeza. 

 

Enfocándose en los niños y las niñas, Solís (2008) ejecutó una intervención terapéutica con 

niños y niñas enfermos de leucemia en el Hospital Nacional de Niños (HNN). En esta 

intervención busca dar un espacio con el fin de que expresaran a su modo percepciones y 

sentimientos alrededor de su enfermedad, por medio de la terapia de juego. Se indagó 

información como: datos de cómo apareció la enfermedad y la primera impresión de esta 

con los padres, posteriormente se trabajó por medio de la técnica anteriormente 

mencionada con los niños en sesiones variables debido a las intervenciones médicas. 

 

En esta investigación se desprendieron elementos clasificados en tres categorías: los 

provenientes del proceso con el niño o niña, los derivados de la actitud de los padres y los 

emanados de la relación terapéutica. En el primer grupo sobresalieron elementos de orden1, 

                                                           
1 Según Solís (2008) el orden se refiere a la organización y el establecimiento de rutinas estructuradas, 
necesaria para sobrellevar el cáncer, debido a las citas médicas, la toma de medicamentos a horas concretas, 
la alimentación regulada bajo un horario específico, la limpieza constante de la casa, etc. 
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el papel del tratamiento, el desajuste con la cotidianidad y los procesos de desarrollo, el 

deseo de equilibrio, la presencia de la muerte inminente y la protección de figuras 

significativas.  

 

En el segundo grupo se destacó el no establecimiento de límites, la sobreprotección y el 

involucramiento principalmente de las madres. En la última categoría se ubicó la 

enfermedad y tratamientos dolorosos e invasivos y los juegos de princesas, en donde se 

sobresalen las características de belleza física de las princesas de los cuentos de hadas y 

el estar siempre encerradas bajo amenaza y sufrimiento, en donde existe un salvador que 

las rescata.  

 

A nivel metodológico, se puede ver que en los antecedentes mencionados se han utilizado 

diversas técnicas como talleres, entrevistas, sesiones grupales o juego terapéutico para la 

recolección de información de agentes relacionados con el niño o niña enfermo de cáncer.  

 

En cuanto a trabajos con niños y niñas implicados de forma directa con la temática a trabajar 

y relacionado con enfermedades crónicas se encuentra Rodríguez (2010), mencionada 

anteriormente. Esta autora realizó su trabajo por medio de un cuestionario autoaplicado, el 

cual poseía dos versiones, una para los padres y madres y una exclusiva para los niños y 

niñas, considerando su etapa de desarrollo.     

Por otra parte, Rosabal (2011a) utilizó el método clínico en su investigación sobre la 

disciplina y el castigo físico desde la perspectiva de los niños y niñas, para esto consideró 

diferentes técnicas proyectivas como dibujos y cuentos, partiendo de la propuesta de Delval 

(2001), elaborando así su Protocolo de evaluación Final (Rosabal, 2011b).  

 

Bajo esta misma línea, Salgado (2014) utilizó diferentes técnicas correspondientes a las 

edades de sus participantes, bajo el modelo de investigación clínica de Delval (2001) para 

niñas de 9 y 11 años con el fin de analizar las creencias y prácticas de parentaje de la madre 

de estas con diagnóstico afectivo bipolar.  

 

Dentro de las técnicas utilizadas por esta investigadora se encuentran el Test de Dibujo de 

Figura Humana, Test de Dibujo de Familia, Láminas de Disciplina tomadas de Sánchez 

(2004),  el Test Apercepción Infantil CAT-A y se realizó una elaboración de cuentos y dibujo 

libre con el fin de fortalecer la producción individual y subjetiva de las participantes. Con lo 
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anterior se determinó que los métodos sensibles a la edad son efectivos ya que permiten 

hacer referencia a la temática suscitada desde su propia experiencia. 

 

En el ámbito internacional se encuentran investigaciones enfocadas en el trabajo con 

familias de niños y niñas con cáncer y las implicaciones de esta enfermedad, sin embargo, 

sumado a estos trabajos hay investigaciones referentes al papel de la psicología en 

pacientes con cáncer y sobre la importancia de la escuela para los niños y las niñas.  

 

Es importante resaltar, que todos los antecedentes revisados destacan la importancia del 

avance de la tecnología y el aumento en la sobrevivencia del cáncer, lo cual ha hecho 

evidente diferentes necesidades en las personas enfermas de cáncer. Basado en lo 

anterior, Harris (2009)  habla de la creciente posibilidad de la reintegración de los niños, 

niñas y adolescentes a su entorno social, fuera del hospital, incluido el  sistema educativo.  

 

Dicho autor mencionó la existencia de modelos que promueven la reintegración escolar de 

las niñas y niños, como el modelo Eco-tríadico para la Consulta Educativa.  Este incluye: 

una guía para facilitar la consulta médica, un mediador que provee de servicios directos y 

una meta a alcanzar con el sujeto que presenta un problema de conducta.  

 

Aplicado a pacientes oncológicos, haría que el papel de las y los psicólogos educativos se 

base en trabajar con los padres y madres como mediadores de la provisión de servicios de  

niñas, niños y adolescentes.  

 

Este sistema además hace énfasis en tres ecosistemas relevantes para los niños y las niñas 

con cáncer: hogar, hospital y escuela. En este modelo se destaca el trabajo que se hace 

desde psicología en los tres ecosistemas. 

 

Considerando los tres ejes antes mencionados (hospital, familia y escuela), se encuentran 

investigaciones que trabajaron de una u otra manera en cada uno de ellos. Así referido a 

las consecuencias a nivel físico Bernabeu, et al (2009)  hacen mención a los aspectos 

neurológicos como parte de las secuelas que no se pueden dejar de lado. De esta forma, 

la neuropsicología juega un papel muy importante, en el caso de los niños y las niñas las 

repercusiones cognitivas y/o conductuales del daño cerebral están determinadas por su 

falta de madurez, ya que no ha terminado el proceso de mielinización, lo que los hace más 
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vulnerables que las personas adultas. Por lo tanto, los distintos tratamientos como la 

radioterapia craneal y la quimioterapia pueden alterar el desarrollo normal del cerebro, 

además en sí la enfermedad puede traer consecuencias a este nivel.  

 

Los autores se hacen referencia a las secuelas de tipo cognitivo y conductual, las cuales 

son consideradas “no clínicas” en el ámbito sanitario, ya que no se consideran graves. Por 

otro lado, se encuentran las secuelas de tipo físico, por los largos períodos en cama durante 

la fase de ingreso hospitalario.  

 

Los autores recomiendan una atención interdisciplinaria proponiendo la integración de 

terapia ocupacional con el fin de potenciar la calidad de vida de los niños y niñas para un 

desempeño adecuado de sus diferentes áreas; minimizando las secuelas físicas, 

cognitivas, psicosociales y emocionales. 

 

Retomando el tema de las consecuencias a nivel físico se encuentran otra serie de trabajos, 

en los cuales se involucran las consecuencias a nivel psicológico. En estos trabajos, se 

consideró en mayor o menor medida la escuela, como entorno fundamental para los niños 

y las niñas. 

  

Primeramente,  Celma (2009), hizo una breve reseña del surgimiento de la psico-oncología 

y de su importante papel ante el aumento de sobrevivencia en menores con cáncer, 

mencionó como los tipos más frecuentes: las leucemias, los linfomas, los tumores y los 

sarcomas. 

 

Además se refirió que los tipos de tratamiento (cirugía, radioterapia o quimioterapia) tienen 

un seguimiento distinto al de los adultos, ya que los niños y las niñas por su condición 

evolutiva siguen siendo dependientes de sus progenitores, lo que hace que se den cambios 

a nivel familiar, ya que los padres al igual que el niño o la niña presentan síntomas de 

ansiedad y depresión, que llegan a afectar las relaciones familiares.  

 

En lo que respecta a la individualidad, el niño o la niña necesita autonomía,  por lo que es 

necesario propiciar un papel activo en la enfermedad, además esto va a crear confianza 

para que posteriormente se expresen dudas y sentimientos. Sobre el juego se enfatizó su 
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importancia en la niñez, aunque también se aplica para el adolescente, por lo que es 

necesario que no se extinga. 

 

En el aspecto educación, esta debe estar integrada en el tratamiento médico, ya que se ve 

como señal de la existencia de un futuro.  El autor señaló que hay que considerar las 

posibilidades de los niños y las niñas en las diferentes etapas de la enfermedad, debido a 

los cambios de los tratamientos, ante lo cual nunca van a estar en iguales condiciones,  por 

lo que hay que ser flexible a la hora de realizar actividades.  

 

Barahona, Cañete, Montero y Castel (2009) hicieron una revisión de las posibles 

consecuencias del cáncer infantil al verse aumentadas las tasas de sobrevivencia,  

existiendo antecedentes de lesiones orgánicas que afectan la calidad de vida futura.  

 

Los autores mostraron datos sobre la necesidad de ayuda pedagógica que tienen los 

sobrevivientes de cáncer, así como la dificultad para insertarse al mundo laboral, esto según 

el estado de la salud Children´s Cancer Survivors Study (CCSS), en donde además se 

consideró la relación de pareja y el éxito o no de esta.  

 

Sobre esa misma línea, pero considerando las consecuencias desde diferentes ámbitos, se 

encuentran Li, López, Chung, Yan Ho y Chiu (2012), realizaron una investigación sobre el 

impacto físico, psicológico y social de los niños y las niñas sobrevivientes de cáncer, 

encontrando evidencia que algunas de las consecuencias se refieren a depresión y 

disminución del autoestima, así como el debilitamiento del rendimiento académico. Los 

autores indicaron que a pesar de haber estudios que demuestran la importancia de 

intervenciones en donde se considera la parte cognitiva, conductual, psicoeducativa y 

biológica, no han existido intervenciones que contemplen dichos aspectos.  

 

La investigación trabajó con una población de niños y niñas de Hong Kong sobrevivientes 

de cáncer, que finalizaron el tratamiento al menos seis meses antes de realizado el estudio. 

Utilizaron dos escalas, una para medir depresión y otra autoestima, aunadas a una 

entrevista semiestructurada en donde recolectaron información sobre el impacto del cáncer 

y su tratamiento en la parte física, psicológica y social. 
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Con respecto a la depresión en niños y niñas con cáncer, González (2006) realizó una 

revisión bibliográfica sobre la incidencia de la depresión en niños, niñas y adolescentes con 

cáncer, debido a que se considera el padecimiento de una enfermedad crónica como un 

factor de riesgo para la depresión infantil. Mencionó que a la hora de tratar de identificar 

depresión en niños y niñas con cáncer no se deben confundir sus síntomas con otros 

propios del padecimiento físico o secuelas de su tratamiento.  

En su investigación se concluyó que no existen diferencias significativas en cuanto a la 

prevalencia de depresión en niños y niñas con cáncer y niños y niñas sin esta enfermedad. 

Sin embargo, se identificaron algunos aspectos importantes: a menor edad del diagnóstico 

se presenta una mayor capacidad de adaptación los cambios que requiere el afrontar la 

enfermedad, los cambios en el aspecto físico son muy significativos por lo que se deben 

trabajar de forma apropiada, la aparición de la depresión va a verse influenciada por la 

aceptación de la enfermedad, tanto del niño o niña como de su familia, así como el nivel de 

información que tengan.  

Con respecto al manejo de información con que cuentan los niños y las niñas con cáncer y 

sus familias Ringner, Karlsson y Hällegren (2014) buscaron describir las experiencias de 

padres y madres participantes de un proceso de información individual, siendo enfermería 

el área encargada de brindar los contenidos informativos alrededor de 8 semanas después 

del diagnóstico de los niños y las niñas.  

En este estudio encontró que los padres y madres ven una oportunidad de realizar 

preguntas sobre temas de los cuales no conocen y del pronóstico de sus hijos e hijas, de 

forma que el trato individualizado crea herramientas para el cuido del niño o niña enfermo 

y les brinda proyección a futuro basadas en situaciones concretas.  

Coyne, Amory, Kiernan y Gibson (2014) problematizaron el hecho que los niños y niñas 

enfermos no tienen participación en las decisiones sobre su propio cuerpo, por lo que son 

intervenidos sin tener opinión respecto a los procedimientos necesarios debido a su 

enfermedad y destacan la importancia que tiene esta participación, considerando su edad, 

experiencias y capacidades.  

En este estudio se encontró que tanto los padres y madres como niños y niñas se 

encuentran restringidos, debido a la gravedad de la enfermedad, por lo que deben 

someterse a rutinas muy estructuradas que no les permiten tomar decisiones, ante lo cual 

los niños y niñas son conscientes. Aunado a esto se encontró que de parte del personal de 
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salud existen esfuerzos por permitir participación en aspectos más rutinarios, teniendo 

efectos positivos para este tipo de intervenciones.  

Un antecedente importante en cuanto a la perspectiva de los niños y las niñas sobre su 

situación particular es el trabajo de Darcy, Björk, Enskär y Knutsson (2014) quienes hicieron 

referencia al largo periodo de tiempo en que los efectos del cáncer y tratamiento interfieren 

en la vida diaria de los niños y las niñas, siendo esta enfermedad un factor estresante, 

debido a los cambios drásticos en las rutinas diarias, dentro de estos cambios se 

encuentran tratamientos dolorosos e invasivos y efectos secundarios.  

Por lo tanto, la información, el conocimiento, las relaciones interpersonales, un adecuado 

cuidado profesional y la protección de los padres son importantes para un adecuado estado 

de los niños y las niñas, debido al riesgo físico, psicológico y social en el que se encuentran 

al estar en desarrollo. 

Por lo anterior, elaboran un estudio longitudinal para explorar la vida diaria, desde la 

perspectiva de los niños y las niñas y sus padres seis meses y un año después de su 

diagnóstico en niños y niñas entre 1 y 6 años, contando con un total de 13 casos 

participantes.   

Se encontró que con el paso del tiempo, 6 meses después del diagnóstico, los niños y niñas 

empiezan a adquirir conocimientos, comprendiendo así su enfermedad y tratamientos, 

participaron más en su proceso de tratamiento; dando opiniones sobre cómo se sienten con 

los procedimientos, los roles parentales se establecieron y su participación en el proceso 

se vio como indispensable, las visitas al hospital y los procedimientos formaron parte de la 

vida diaria, se empezaron a desarrollar relaciones cercanas con el personal médico y otros 

pacientes. Durante ese período de tiempo también se dieron adaptaciones a los cambios 

físicos debido a la enfermedad y los tratamientos.   

En el período de un año, los padres y madres se reintegraron a sus labores y los niños y 

las niñas retomaron algunas actividades, sin embargo continuaron los tratamientos en casa, 

además se retoman las relaciones con pares y sus actividades. 

Enfocados más en las implicaciones y necesidades a nivel educativo, Geordiadi y 

Kourkoutas (2010) efectuaron un trabajo sobre el apoyo necesario en los niños y las niñas 

para su retorno al centro educativo, partiendo del hecho que las enfermedades crónicas 

traen efectos negativos que conllevan consecuencias a nivel físico, psicosocial y 

académico. 
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Mencionaron que el regreso a la escuela trae a la familia esperanza, ya que se logra volver 

de cierta forma a la cotidianidad, además la escuela provee al niño y a la niña de 

oportunidades para el desarrollo social, emocional y cognitivo.  

Dentro de las dificultades que encontraron están las ausencias, la falta de habilidades para 

el aprendizaje y la baja activación académica; los cambios físicos, los efectos de la 

enfermedad como la fatiga, preocupación por falta de conocimiento de la enfermedad por 

parte de las docentes y los padres hacen que se muestren desconfiados en enviar a sus 

hijos e hijas a la escuela por temor a infecciones y la aceptación que tengan los niños y las 

niñas, lo cual los hace sobreprotectores. 

 

 Respecto a la regularidad con que asisten a la escuela los niños y las niñas sobrevivientes 

de cáncer, en comparación con sus hermanos y hermanas French, Tsangaris, Barrera, 

Guger, Brown, Urbach, Stephens y Nathan (2013), indicaron que durante el tratamiento de 

cáncer los niños y niñas que padecen de esta enfermedad se ausentan en mayor medida 

que niños y niñas con otras enfermedades. Se mostró en la población del estudio un 

aumento en los niveles de ansiedad, cambios en las habilidades sociales, disminución en 

la cantidad de amigos y baja autoestima.  

 

Concluyeron que el pobre rendimiento escolar y social, junto con los cambios a nivel 

psicológico, causa que los niños y niñas sobrevivientes de cáncer prefieren faltar a la 

escuela, creando un ciclo, en donde por causa de la enfermedad los niños y las niñas se 

ausenta a las lecciones, trayendo consecuencias académicas, psicológicas y sociales, que 

conllevan a que no deseen asistir a la escuela.  

 

Respecto a la familia, Bernardi y Badon (2008) trabajaron sobre las creencias de los padres, 

indagando las explicaciones que estos dan a la pregunta ¿por qué a mi hijo?, cuando se da 

un diagnóstico de cáncer en población italiana. 

 

En su revisión bibliográfica, los autores encontraron que los padres y madres formulan 

teorías sobre las posibles causas de la enfermedad. Con motivo de esto se tiene la 

adaptación cognitiva, en donde se busca de alguna forma tener control sobre eventos y la 

vida en general. Por otra parte, se encuentran las teorías de atribuciones, en donde ante 

una situación inesperada, estresante y amenazante se buscan posibles causas.  
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Realizaron un cuestionario divido en dos partes, información demográfica y aspectos 

específicos del estudio. Para la segunda parte, consideraron las siguientes áreas como 

posibles explicaciones a la enfermedad: no se conocen causas, factores ambientales por 

radiación, factores ambientales por contaminación, factores genéticos y otros.  

 

Se encontró que muchos de los padres y madres dan diversas razones, relacionando los 

factores genéticos con los ambientales y en su mayoría indicaron que buscar una 

explicación a la enfermedad de su hijo o hija es una necesidad para mantener el control 

ante algo impredecible con razones inespecíficas.  

 

Por último, hubo una división en la preferencia de obtener o no información sobre la 

enfermedad, ya que si bien algunos padres buscan tener la mayor cantidad de conocimiento 

posible por medio del personal de salud y otros medios, un grupo de padres y madres 

entrevistas indicaron que prefieren concentrarse en las necesidades de su hijo o hija, 

además al buscar información pueden encontrar elementos desesperanzadores.  

 

B. Marco conceptual 
 

1. El cáncer y las particularidades del cáncer infantil. 
Para el desarrollo de la presente propuesta, es necesario tener en perspectiva qué significa 

el cáncer y sus particularidades en el caso de los niños y las niñas, ya que la población a 

trabajar padece de alguno de los distintos cánceres existentes.  

 

El cáncer, no es considerado una sola enfermedad, sino más bien muchas enfermedades, 

debido a sus distintas manifestaciones (Instituto Nacional del Cáncer, 2010) y  tiene su 

origen en las células que forman todos los tejidos del cuerpo.  

 

Según la Organización Mundial de la Salud (OMS):  

 

“«Cáncer» es un término genérico que designa un amplio grupo de 

enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo; 

también se habla de «tumores malignos» o «neoplasias malignas». Una 



17 
 

característica del cáncer es la multiplicación rápida de células anormales 

que se extienden más allá de sus límites habituales y pueden invadir 

partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros órganos, proceso 

conocido como metástasis. Las metástasis son la principal causa de 

muerte por cáncer. (2015) 

 

Según Cruzado y Olivares (1996 citados en Espinosa y Blanco, 2009), el cáncer es: 

“causado por un crecimiento excesivo y descoordinado de una masa tisular anormal que no 

está sujeta a los controles normales del organismo” (p. 13). De manera habitual, estas 

células crecen, se dividen, mueren y son reemplazadas al ritmo que lo requiere el cuerpo, 

pero en ocasiones las células se dividen de manera anormal, es decir, se forman células 

nuevas cuando no son necesarias y las células envejecidas no mueren cuando deberían. 

 

Así el cáncer se desencadena de una célula y según la OMS (2015) esta se ve alterada ya 

sea por factores genéticos, envejecimiento o externos como lo son:  

 

1. Carcinógenos físicos, como las radiaciones ultravioleta e ionizantes. 

2. Carcinógenos químicos, como los asbestos, los componentes del humo de tabaco, 

las aflatoxinas (contaminantes de los alimentos) o el arsénico (contaminante del agua 

de bebida). 

3. Carcinógenos biológicos, como las infecciones causadas por determinados virus, 

bacterias o parásitos. 

 

En cuanto al tratamiento, cada tipo de cáncer va a requerir de una intervención específica, 

de forma que puede abarcar una o más modalidades, como lo son la cirugía, la radioterapia 

y la quimioterapia. Su objetivo principal es el curar la enfermedad o prolongar la vida, así 

como en mejorar la calidad de vida de la persona con la enfermedad, esto por medio de 

atención paliativa y apoyo psicológico (OMS, 2015) 

 

En el caso de los niños y niñas, se presentan algunas particularidades ya que algunos de 

los factores desencadenantes de la enfermedad no suelen coincidir con los de las  personas 

adultas, como son el hábito de fumar o la exposición a toxinas medioambientales (Cruzado 

y Olivares, 1996 citados en Espinosa y Blanco, 2009). En la mayoría de los casos, los 
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cánceres infantiles se desarrollan a raíz de mutaciones no heredadas en los genes de sus 

células en proceso de crecimiento.  

 

 De esta forma se llegan a formar masas anormales de tejido conocidas como tumores, los 

cuales pueden ser benignos o malignos. Los tumores benignos o no cancerosos tienen 

como característica que no se expanden a otros tejidos del cuerpo, es decir, no se 

diseminan  por invasión o metástasis, por lo que no suelen presentar un problema para la 

vida del sujeto, pueden ser removidos de manera quirúrgica y comúnmente no vuelven a 

crecer. Sin embargo, los mismos pueden resultar peligrosos si  crecen y llegan a presionar  

algún órgano vital (OMS, 2015). 

 

Por su parte, los tumores malignos o cancerosos son capaces de diseminarse por invasión 

y por metástasis; pueden ser removidos de manera quirúrgica, pero existe la posibilidad de 

que vuelvan a crecer. Es importante señalar que no todos los tipos de cáncer tienen su 

origen en un tumor, como lo es el caso de la leucemia.  

 

Si bien, los tratamientos (cirugía, radioterapia y quimioterapia) son utilizados tanto para 

niños y niñas como para personas adultas, su desarrollo se da de forma distinta, ya que 

suelen ser usados en mayores dosis y en menos tiempo.  

 

Los efectos secundarios sobre el cuerpo de la niña o niño que se encuentra en desarrollo 

son más fuertes porque sus órganos son más vulnerables a los daños. De igual manera, el 

tratamiento puede afectar el crecimiento del niño o niña y promover la formación de un 

segundo cáncer. Debido a estos posibles efectos tardíos, los niños y las niñas 

sobrevivientes del cáncer necesitan seguimiento a lo largo de sus vidas.  

 

Por último, los cuidados médicos difieren en el sentido de que ciertas medicinas que se 

utilizan para controlar síntomas con las personas adultas pueden resultar nocivas para las 

niñas y niños. Se debe señalar que los tratamientos difieren incluso dependiendo de la edad 

de la persona y de su desarrollo. 

 

En el caso de Costa Rica, de los 150 casos de cáncer infantil que se detectan anualmente 

se estima que un 60% son referentes a Leucemias, un 20% a tumores cerebrales, 12% a 

linfomas y 8% a otros (Carrillo, 2014). Todos los casos de cáncer en niños y niñas son 
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atendidos en el Hospital Nacional de Niños, y reciben el acompañamiento, desde diversos 

programas de la ALCCI. 

 

El cáncer conlleva repercusiones tanto a nivel físico como a nivel emocional y los niños y 

las niñas que padecen esta enfermedad no están exentos de esto. Según Méndez et al. 

(2004) el niño o niña al que se diagnostica una enfermedad como el cáncer se enfrenta a 

un amplio espectro de emociones, algunas de estas son: miedo, ira, soledad, depresión o 

ansiedad. El  nivel de desarrollo va a determinar la naturaleza del impacto emocional del 

cáncer y las estrategias que empleará para afrontar la enfermedad.  

 

Con el diagnóstico surgen preguntas, en niños, niñas y en sus familiares, sobre si van a 

morir y dependiendo de la edad se logra comprender la enfermedad y verbalizar 

sentimientos y miedos.  

 

Los niños y niñas más pequeños manifiestan principalmente su preocupación por el dolor y 

el miedo a separarse de sus padres y madres y de su entorno durante las hospitalizaciones. 

En niños y niñas mayores surgen sentimientos de soledad si la enfermedad no les permite 

participar en sus actividades diarias. El miedo a la muerte y el estrés debido a los posibles 

cambios físicos que pueden experimentar son más comunes en los  y las adolescentes. 

 

En cuanto a las necesidades, los autores antes mencionados plantean que se presentan:  

 

1. Necesidades emocionales: son comunes a todos los niños, aunque no estén 

enfermos. Esto se refiere a  la necesidad de sentirse queridos, de desarrollar un 

sentimiento de pertenencia, de sentir auto-respeto, de obtener una sensación de 

logro, de seguridad y de auto-conocimiento, y  de sentirse libres de sentimientos de 

culpabilidad. Sin embargo, estas necesidades se ven muchas veces insatisfechas 

por la alteración de la rutina diaria; por lo que el contacto con las personas o lugares 

que satisfagan estas necesidades pueden ayudar.  

 

2. Necesidades que surgen de la reacción del niño ante la enfermedad, la 

hospitalización y los tratamientos: estas se refieren a los temores y sentimientos de 

culpa e inutilidad que cariño, empatía, comprensión, aprobación, amistad, 
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seguridad, compasión y disciplina. Es importante considerar, que cada fase de la 

enfermedad genera, necesidades específicas que atender. 

 

3. Necesidades que surgen de la concepción que el niño tiene de la muerte: estas 

generan reacciones de temor, ansiedad, soledad, tristeza, etc. 

 

Navarro y Beyeback (1995) plantea que se deben considerar tres fases de esta 

enfermedad, primeramente, la fase aguda, se refiere al momento previo y posterior al 

diagnóstico, durante el cual están presentes los síntomas. En este período se debe asumir 

información diagnóstica, reorganizar la identidad y la vida en función de esta información. 

Posteriormente se encuentra, la fase crónica, esta se prolonga por un periodo sustancial de 

tiempo (de tres meses a un año) e implica periodos de hospitalización, así como la 

progresión de la enfermedad y el cambio adaptativo de la familia. Por último, la fase 

terminal, en esta la posibilidad del fallecimiento se hace inminente, se incluyen períodos de 

duelo anticipado.  

 

2. Niñez intermedia.  
La niñez o infancia intermedia comprende la etapa de los 6 años a los 12 años, momento 

en el cual se comprende los años escolares. A nivel físico se disminuye el crecimiento 

acelerado que se tenía en la primera infancia y hay una mejora de las habilidades tanto de 

la motora gruesa como de la motora fina (Feldman, 2008).  

 

En este período se da un cambio cognitivo importante, el cual desencadena una serie de 

particularidades en esta etapa. Según Palacios, Marchesi y Coll (2009) y Papalia, Olds y 

Feldman, (2010) a nivel cognitivo los niños y niñas de esta edad tienen más recursos para 

planificar y utilizar de forme eficiente sus aptitudes cuando se enfrentan a un problema, 

requieren recordar información o deben ampliar su conocimiento sobre un tema; además 

tienen mayor capacidad de atención selectiva.  
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Lo anterior debido a que se encuentran en la etapa de las operaciones concretas, lo que 

implica que pueden realizar operaciones mentales para resolver problemas concretos,  por 

lo que logran aplicar operaciones lógicas, debido a que desarrollan la capacidad de 

considerar múltiples aspectos en una situación, aunque están limitados a situaciones reales 

(Piaget y Wallon, 1984). 

 

En correspondencia con esto se encuentran en la segunda etapa del desarrollo moral 

planteado por Piaget (1932), la cual se caracteriza por una flexibilidad creciente, esto 

gracias a su desarrollo cognitivo y el aumento de las relaciones interpersonales, logrando 

valorar más de un aspecto en una situación.  

 

Otros puntos importantes en este período mencionados por Papalia, et al. (2010) son la 

preocupación por la imagen corporal y el aumento en la comprensión de las causas de la 

salud y la enfermedad, así como el reconocimiento sobre que se puede hacer para tener 

salud y la integración del componente de irreversibilidad de la muerte (Zañartu, Krämer y 

Wietstruck, 2008).  Esto debido al desarrollo de todas las capacidades antes mencionadas 

y el aumento de experiencias en los niños y niñas de esta edad.  

 

En cuanto al lenguaje el desarrollo de habilidades narrativas y de conversación (uso 

práctico del lenguaje para comunicarse) son las principales tareas a cumplir en este período 

escolar.   

 

Palacios, Marchesi y Coll (2009) mencionan, que la escuela y la familia son los dos 

contextos más influyentes de los niños y las niñas por lo que padres y madres, profesores 

y profesoras y los pares son los agentes sociales más importantes durante los años 

anteriormente mencionados y son influyentes en el desarrollo de la personalidad.  
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Según Freud (1916) los años escolares corresponden con el periodo de latencia, en el cual 

se da una relativa tranquilidad que se sitúa entre la sexualidad pregenital y la sexualidad 

genital.  

 

Para Erikson (1980 citado en Palacios et al., 2009) los niños se encuentran entre el conflicto 

psicosocial de la laboriosidad y la inferioridad, así los niños y niñas aprenden lo que 

necesitan para ser miembros adultos y activos dentro de un grupo social. 

 

Palacios et al. (2009) hablan de algunos cambios que se dan en esta etapa sobre el 

autoconcepto como lo son el paso de: 

 

· Simple y global a diferenciado y articulado: pasan de formar conceptos globales de 

sí mismos a  distinciones precisas.  

· Arbitrario y cambiante a coherente y estable: en un inicio cambian de forma 

constante su autoevaluación, basada en evidencias externas, posteriormente crean 

juicios propios y basándose en la evidencia.  

· Concreto a abstracto: los niños y niñas más pequeños se describen basándose en 

el aspecto físico, pasando a dar peso a la las características sociales y psicológicas.  

· Absoluto a relativo: se pasa de no considerar referencias de terceros a ser más 

comparativo. 

· Yo público o externo al yo privado o interno: primeramente no hay distinción entre 

los sentimientos privados e internos de la conducta externa y pública.   

 

Los autores refieren que parte de las razones de estos cambios se deben al desarrollo 

cognitivo que van teniendo los niños y niñas de estas edades. 
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3. El sistema educativo y el sistema familiar.  
Palacios, et al. (2009) mencionan que las primeras experiencias en el sistema escolar son 

fundamentales para el éxito o el fracaso de períodos académicos posteriores y la 

adaptación a la escuela. Esta adaptación a su vez se va a ver influenciada por las creencias 

de autoeficacia y el apoyo de los padres y madres en la conformación de ambientes 

propicios para el aprendizaje, de forma que los estilos de crianza pueden influir en la 

motivación y el éxito escolar.   

 

Sin embargo, la inserción de los niños y niñas al sistema educativo implica aspectos más 

diversos que la adquisición de conocimientos. Lesser (1981) hace referencia a uno de estos 

aspectos, la interacción con personas ajenas a su núcleo familiar tanto en lo referido a 

personas adultas como a pares.  

 

En lo que respecta al grupo de pares menciona que “los miembros del grupo de compañeros 

son indispensables para superar las barreras emocionales que existen entre los alumnos 

en los años preescolares y en las etapas complejas de la vida adulta” (Lesser, 1981, p.622) 

 

Entre los temas bajo los que los niños y las niñas llegan a interactuar se encuentran las 

relaciones morales entre los sexos, la cantidad adecuada de agresividad y hostilidad, el 

grado razonable de competición y cooperación y el establecimiento de sus aspiraciones de 

logro.  

 

Este autor comenta que las relaciones con pares tienen tres funciones:  la función de apoyo, 

se da cuando las características que ya son parte del repertorio de la persona se refuerzan 

por parte de los compañeros; la función de remoldeamiento, se da cuando el grupo ayuda 

a reorganizar alguna pauta persistente en la personalidad del individuo y la función de 

aprendizaje introductorio, se da cuando se adquieren cogniciones, actitudes o valores que 

no formaban parte de la personalidad como consecuencia de la interacción con pares.  

 

Oliva y Palacios (1998) mencionan que tanto la escuela como la familia son un punto de 

referencia obligatorio cuando se habla de niñez.  Sin embargo, a pesar de que su objetivo 

llega a ser congruente en temas de educación, estimulación y promoción del desarrollo de 

los niños y niñas, los medios por los cuales se llega a esto no suelen corresponder.   
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Es importante destacar que según los autores, existen diferencias con respecto a las 

actividades que se realizan tanto en el ámbito familiar como en el ámbito escolar, siendo 

las correspondientes al primero más cercanas a los intereses del niño o niña, mientras que 

las que se dan en la escuela están lejos de los intereses actuales de ellos y ellas. 

 

4. Parentaje. 
Según Rosabal (2012) el término parentaje, es proveniente del anglisismo parenting, y se 

utiliza en lugar del concepto de crianza, debido a que este último se refiere a las diversas 

formas de vida (animal y vegetal), limitando al ser humano al cuido relacionado con la 

nutrición y la lactancia.  

Kağitçibaşi (2007) menciona que el parentaje se refiere a la actividad parental relativa a 

creencias y prácticas de cuido, la atención e instruir a niños y niñas por parte de personas 

adultas y da respuesta a demandas ambientales adaptativas y del desarrollo; en donde se 

concilian necesidades e intereses sociales, ideas y posibilidades del desarrollo, no solo 

biológico, sino también social, al constituirse el parentaje en un medio por el cual se accede 

a la cultura. 

Por su parte, Keller (2002) lo define como la interfase entre biología y cultura, identificando 

sistemas de cuido, los cuales según esta autora son “un conjunto de propensiones de 

comportamiento genéticamente preparadas que pueden activarse debido a desafíos de las 

demandas ambientales” (p. 222). Así se incluyen sistemas de crianza y mecanismos de 

interacción, que operan bajo dos grandes dimensiones prácticas: el modelo de 

comunicación, el cual está orientado a la agencia;  y el modelo de estimulación, orientado 

a resultados y logros, y enfatiza la cercanía y calidez afectiva. Los resultados de estos 

elementos se orientan en términos de la independencia e interdependencia del sí mismo.    

Además Keller (2002) refiere que los objetivos en la crianza aparecen como estrategias 

implementadas por las figuras de crianza, que procuran estructurar estrategias de 

adaptación y reconoce que el entorno es vital para moldear el desarrollo del sí mismo.   

 

Keller et al (2006 citada por Rosabal, 2011a) menciona que existen tres tipos de relaciones 

parentales: independiente, interdependiente y relacional-autónomo. Kağitçibaşi (2007) 

caracteriza el modelo interdependiente por tener dependencia generacional, por lo que 

sobresale la lealtad familiar, la carga emocional y económica se enfoca en los padres, existe 

una preferencia por los hijos varones, en cuando a las características de crianza hay 
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modelos autoritarios, por lo que se fomenta la obediencia y el valor material de los niños y 

niñas es mayor que su valor psicológico o emocional. 

 

 
Figura 1: Modelo familiar de interdependencia (Kağitçibaşi, 2007) 

 

El modelo independiente es caracterizado por una lealtad individual, existe una mayor 

separación generacional, lo que se asocia a la posibilidad de que los cuidadores y 

cuidadoras asuman su manutención, la inversión emocional y económica se dirige a los 

niños y niñas, hay menos preferencia por hijos varones y los patrones de crianza muestran 

modelos más permisivos y menos controladores. En este modelo el valor psicológico de los 

niños y niñas predomina sobre el material.  
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Figura 2: Modelo familiar de independencia (Kağitçibaşi, 2007) 

 

En cuanto al modelo relacional-autónomo (mRA) Rosabal (2012) lo identifica como el estilo 

de parentaje del contexto costarricense. Kağitçibaşi (2007) lo presenta como un punto 

intermedio entre el modelo independiente y el interdependiente, en lo relativo al 

alocentrismo familiar, metas de socialización relacionales y etnoteorías parentales 

relacionales.  

 

En este existen lealtades tanto familiares (intergeneracionales) como individuales, existe 

una inversión emocional y económica en los niños y niñas pero se mantiene una fuerte 

dependencia emocional a los padres; siendo lo “emocional” aquello sobre de lo cual se 

configura el sí mismo y las relaciones entre personas.  En este modelo la inversión material 

es cada vez menos requerida para la sobrevivencia de la familia, lo cual permite mayor 

inversión de tiempo y cuido a cada niño y niña. 
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Figura 3: Modelo familiar de interdependencia psicológica/emocional (Kağitçibaşi, 2007) 

 

Los tres modelos de familia mencionados anteriormente van a orientar a tres tipos de sí-

mismo según corresponde, en la siguiente tabla se sintetizan las principales características 

de cada modelo referentes al sí mismo.  
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Tabla 1: Modelo de familia 

Modelo de Familia Sí-mismo 

Independiente Sí-mismo independiente, distancia afectiva 

y material de la familia de origen, también 

llamado sí-mismo autónomo.   

Interdependiente Sí-mismo interdependiente, afectiva y 

materialmente, también llamado sí-mismo 

heterónomo. 

Relacional- Autónomo Sí-mismo autónomo relacional, 

independencia material, interdependencia 

afectiva. 

Nota: Kağitçibaşi (2005) 

 

Así se proponen tres patrones de interacción familiar: la familia tradicional, caracterizada 

por la interdependencia entre generaciones tanto en asuntos materiales como emocionales; 

el modelo individualista, que está basado en la independencia, en donde el parentaje tiene 

una orientación a desarrollar un sentido de independencia, autonomía, autoeficiencia y 

finalmente, la síntesis dialéctica  de los anteriores (interdependencia emocional), esta se da 

una independencia material pero interdependencia psicológica entre generaciones. Hay 

autonomía infantil pero la interdependencia emocional es valorada.  

 

Con respecto al modelo relacional- autónomo Kağitçibaşi (2007) menciona que esta 

combina dos significados: la disposición agencial para actuar voluntariamente y la 

separación de los otros. Así estos dos niveles se deben discriminar activamente como 

“agencia” y “distancia interpersonal”, ya que corresponden a realidades lógicas y 

psicológicas distintas. La agencia se extiende desde la autonomía hasta la heteronomía, y 

la distancia interpersonal desde la cercanía hasta la separación. Esto permite la aparición 

de rasgos mixtos, como por ejemplo un sí mismo autónomo, pero al mismo tiempo vinculado 

cercanamente.   

 

 

 

 

 



29 
 

Figura 4: Agencia, distancia interpersonal y tipos de sí-mismo en contexto. (Kağitçibaşi, 

2007) 

 

Rosabal (2004) menciona que las creencias parentales y las expectativas que se tengan 

llegan a afectar a los niños y niñas. Esto lo hace basándose en  Super y Harkness (1986) 

quienes definen las etnoteorías parentales como la forma en la que los padres comprenden 

a los niños, la estructura del ambiente y como entienden la conducta compartida por su 

grupo cultural.  De esta forma, se entienden las conductas parentales como una expresión 

de las creencias parentales.   

 

Se contemplan dos vías para que alcanzar los propósitos: la vía del individualismo o 

independencia o la vía del colectivismo o interdependencia (Keller y Greenfield, 2000 citado 

por Rosabal 2004). 

 

El modelo de componentes de parentaje (CMP) (Keller, 2000) considera que existen dos 

prácticas entre las culturas: el modelo de estimulación que comprende a los padres y 

madres que tienen interés en las  habilidades ambientales, relacionándose con formas 

interdependientes y el modelo de comunicación relacionado con las metas de socialización 

independientes.  
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Dix`s (1992 citado por Rosabal 2004) define el conflicto parental cuando las metas de los 

padres y madres no coinciden con las necesidades de los niños y niñas, por lo que las 

metas pueden estar orientadas en tres direcciones:  

 

1. Metas orientadas hacia  las necesidades de los padres y madres: padres se dan 

muestras de afirmación de la autoridad, obediencia y conformidad de la relación. 

 

2. Metas orientadas hacia las necesidades de los niños o niñas: se asocia a metas 

empáticas y de menos demostración de poder, se concentra más en la demostración 

de aspectos a favor de su futuro. 

 

3. Metas orientadas hacia las necesidades de la relación: se da un incremento positivo 

de la simpatía, tratando de mantener confianza y la armonía de la familia.  

 

5. La Asociación de Lucha Contra el Cáncer Infantil (ALCCI) y su 
intervención en centros educativos. 

Fundada en setiembre de 1980 la Asociación de Lucha Contra el Cáncer Infantil (ALCCI) 

es una entidad civil sin fines de lucro. Su objetivo principal es apoyar el Servicio de Onco-

Hematología del Hospital Nacional de Niños, por lo que funciona como un ente paralelo a 

dicha sección. 

 

Además brinda apoyo a niños, niñas y familias con servicios de  albergue, cuanta con un 

complejo recreativo, realiza diferentes campañas, colabora con tratamientos fuera del país, 

realiza un campamento recreativo anual, elaboran un registro de cáncer con el fin de 

alimentar la base de datos de pacientes con cáncer, apoya en la compra de equipo médico 

y posee programas de capacitación para pacientes, voluntarios y padres. 

 

La ALCCI realiza una campaña de educación y detección temprana, cuya meta inmediata 

es dotar a la población de los conocimientos básicos sobre el cáncer infantil, a fin de que 

puedan detectar  (sobre todo los padres de familia y los maestros) la aparición de los 

primeros síntomas de esta enfermedad.   
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Para la realización de este programa de Educación y Detección Temprana se cuenta con el 

apoyo del Ministerio de Educación Pública, de forma que las oficinas Regionales entregan 

el material a las escuelas, que consiste en posters y desplegables con los síntomas de la 

enfermedad, guías para los maestros, vídeos, en donde se indica con toda claridad y 

sencillez los signos clásicos de la sintomatología.  Aunado a esto se dictan charlas sobre 

estos temas, que tienen como finalidad instruir a padres, madres y docentes sobre esta 

realidad cotidiana del cáncer infantil. 

 

Según Peraza (2011) y Schosinsky (2012) en cuanto a la intervención directa que se realiza 

a nivel escolar por parte de la ALCCI consiste en que una semana después del diagnóstico 

se realiza una carta a la institución la información sobre la enfermedad y recomendaciones. 

Aproximadamente un mes después, se asiste a la institución educativa a dar una charla al 

respecto, siempre y cuando se tenga el consentimiento del niño o niña, padres y madres de 

familia e institución educativa; en caso de que alguno de los tres mencionados 

anteriormente no esté a favor, no se asiste a la institución educativa.  

III. Planteamiento del Problema 
 

Como producto de la revisión bibliográfica se determina que hay una cantidad de cambios 

a nivel físico, familiar y emocional en la vida de una niña o niño cuando se diagnostica con 

cáncer. Por lo cual, es importante para los niños y las niñas, mantener ciertas rutinas y 

espacios de distintos aprendizajes, así como la interacción con pares, ya que forma parte 

de su proceso de desarrollo.  

 

Sin embargo, no se ha considerado la perspectiva directa de los niños y niñas sobre su 

enfermedad y los cambios que deben afrontar, incluyendo los que se dan en  su segundo 

lugar de interacción social, la escuela.  

 

Por lo tanto, se generan las siguientes preguntas de investigación: 

 

1. ¿Cómo viven los niños y las niñas con cáncer entre 6 y 12 años los cambios en su vida 

escolar debidos su enfermedad? 
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2.  ¿De qué manera diferentes prácticas y creencias parentales influyen en la adaptación a 

los cambios a nivel escolar de niños y niñas con cáncer entre los 6 y 12 años? 

 

IV. Objetivos 
 

A. Objetivos Generales  
1.Conocer  las vivencias acerca de los cambios que afectan a los niños y niñas con 

cáncer entre los 6 y 12 años dentro del sistema educativo  

 

2.2. Indagar sobre la influencia de las prácticas y creencias parentales en la adaptación 

a la escuela de los niños y niñas con cáncer entre 6 y 12 años.  

 

B. Objetivos Específicos 
1.1Determinar el conocimiento que tienen los niños y las niñas entre 6 y 12 años de la 

enfermedad y tratamiento. 

 

1.2 Explorar los cambios en el contexto escolar y la percepción de estos que poseen los 

niños y las niñas  con cáncer entre 6 y 12 años. 

 

1.3 Indagar las  estrategias de adaptación a la escuela que son utilizadas por niños y 

niñas con cáncer entre los 6 y 12 años. 

 

2.1Determinar el conocimiento y las creencias que poseen padres y madres del cáncer, 

su tratamiento y la permanencia en la escuela de sus hijos e hijas. 

 

2.2Indagar sobre el estilo de parentaje utilizado por los padres y madres de los niños y 

niñas con cáncer entre los 6 y 12 años.   

 

2.3Explorar sobre las medidas tomadas por los padres y madres para la adaptación de  

niños y niñas con cáncer entre los 6 y 12 años a la escuela.  
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2.4 Determinar el manejo que se da en los centros educativos a los niños y niñas con 
cáncer en edades escolares y su relación con la participación de los padres y madres. 
 

V. Marco metodológico 
 

A. Estrategia metodológica 
La presente investigación empleó metodología cualitativa y es de tipo descriptivo, es decir 

se buscó recoger información sobre conceptos y variables referidos para especificarlos, 

siendo útil para mostrar las dimensiones de procesos, contextos o situaciones (Hernández, 

Fernández y Baptista, 2006). En este caso las vivencias de niños y niñas con cáncer en los 

centros educativos y la influencia del parentaje en este proceso.     

 

Se llevaron a cabo cuatro estudios de caso, por medio de la triangulación de la información 

recolectada con tres informantes, el niño o niña, el padre y/o madre y el centro educativo al 

que asiste el niño o niña, con la representación de la docente guía que acompañó al niño o 

niña durante el tratamiento del cáncer. 

 

Las investigaciones basadas en estudios de caso se definen por Vasilachis, Ameigeiras, 

Chernobilsky, Giménez, Mallimaci, Mendizábal, Neiman, Quaranta y Soneira (2006) como 

las que poseen por objetivo la construcción de teoría de diferente alcance o nivel para 

interpretar y explicar la vida y organización social, utilizando procedimientos inductivos y 

deductivos para captar aspectos subjetivos y objetivos de la vida social. Se centra en la 

profundización del caso y el conocimiento global del caso. 

 

Dentro de los estudios de caso, esta investigación se clasifica en un estudio de caso 

múltiple, el cual permite a partir de diferentes instancias de comparación extender los 

resultados hacia fenómenos similares, así como brindar explicaciones causales referidos a 

la comprensión de procesos específicos en contextos definidos (Vasilachis et al, 2006)  

 

B. Población 
Se trabajó con niños y niñas enfermos de cáncer que se encontraban en periodo de 

remisión de la enfermedad, que asistieron al centro educativo durante el tratamiento y que 

actualmente continúan asistiendo.  
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Al tratarse de una población clínica los participantes se eligieron por oportunidad, en cuotas 

equivalentes por género y ciclo educativo, por medio de la ALCCI. Por lo tanto se trabajó 

con dos niños y dos niñas, siendo un representante por sexo de primer ciclo y de igual forma 

para el segundo ciclo.  

 

Si bien no se contempló la zona de residencia como una variable a tomar en cuenta, se 

contó con dos niños provenientes de zona urbana y dos provenientes de zona rural, esto 

debido a criterios de oportunidad.  

 

Entre los criterios de inclusión se consideró: estar matriculado en el sistema de educación 

primaria del estado costarricense, tener entre 6 años y 12 años de edad, haber terminado 

el tratamiento oncológico y que durante la etapa de tratamiento haya asistido a la institución 

educativa de manera relativamente regular. 

 

Se consideraron como criterios de exclusión de la muestra: que los niños y las niñas  hayan 

nacido con algún impedimento físico o algún tipo de discapacidad no vinculada con el 

cáncer, que presentaran algún trastorno psiquiátrico o daño neurológico previo al inicio del 

tratamiento oncológico; y en caso de haberlo padecerlo a causa del tratamiento o la 

enfermedad que este no afectara su capacidad de verbalización, además que el niño o niña  

haya abandonado un ciclo lectivo completo debido a la enfermedad, ya sea en la actualidad 

o durante el tratamiento.    

 

Como parte de los criterios de selección se consideró además que una docente encargada 

del centro educativo (al que el niño o niña asistió durante el diagnóstico y tratamiento de la 

enfermedad) se encontrara en la disponibilidad de participar en la investigación.  

 

El procedimiento para la selección de la muestra se realizó por medio de la  ALCCI e inició 

con una elección de niños y niñas que con las características antes mencionadas, en un 

momento posterior se realizó un primer contacto por parte de la psicóloga encargada de la 

ALCCI quien solicitó la participación e informó de la llamada a realizar por parte de la 

investigadora.  

 

Posterior a esto se realizó el contacto vía telefónica por parte de la investigadora en donde 

se citó a los padres y madres al albergue de la ALCCI, ahí se les explicó de forma amplia 
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los objetivos de la investigación y se les entregó un consentimiento informado a los padres 

y madres, además se les solicita el contacto con la docente guía del niño o niña participante.  

 

El contacto con la docente se realizó en primera instancia por las madres de familia y 

posteriormente vía telefónica por parte de la investigadora, acordando una cita en su lugar 

de trabajo, en donde al igual que en el caso anterior se explica de forma amplia los objetivos 

de la investigación y se entregó el consentimiento informado que incluía la firma de 

autorización del padre o madre del niño o niña.  

 

C. Procedimiento 
Se utilizó el modelo de investigación clínico, el cual ha permitido tener un acercamiento 

sensible a lo que piensan los niños y las niñas sobre diferentes temáticas, siendo en este 

caso el cáncer y las vivencias en los centros educativos, debido al uso de estrategias 

acordes a la etapa del desarrollo en la que encuentran. 

  

Este método se diferencia de la investigación clínica, en cuanto a que esta se refiere a una 

investigación que utiliza las características propias de una investigación científica con 

métodos cualitativos o cuantitativos sobre las áreas de contenido que abarca la psicología, 

desde el punto de vista clínico (Kazdin, 2001), mientras que el  modelo de investigación 

clínica con niños es:  

 

“un procedimiento para investigar cómo piensan, perciben, actúan y sienten los 

niños… lo característico del método clínico es la intervención repetida del 

experimentador ante la conducta del sujeto… En cada momento de la 

interacción entre el experimentador y el sujeto, aquel tiene que tratar de dejar 

claro el sentido de las acciones o explicaciones del sujeto, por lo que plantea 

hipótesis acerca de su significado que trata de comprobar inmediatamente a 

través de su intervención”  (Delval, 2001 p.69-70) 

 

Se distinguen tres formas de utilización del modelo, las cuales están determinadas por los 

materiales utilizados (Delval, 2001). Primeramente, se puede trabajar con una entrevista 

libre, la cual no implica material, con esta se mantiene una conversación abierta con el niño 

o niña; la explicación sobre una situación, en esta se trabaja sobre las transformaciones 

que se producen en objetos que le son presentados al niño o a la niña; y por último, el 
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método no verbal, en este se introducen modificaciones las situaciones, de acuerdo con las 

hipótesis sobre lo que piensa el niño o la niña.  

 

Por lo tanto se desarrolló el proyecto en  las siguientes fases: 

 

PRIMERA FASE: comprendió la recolección de información pertinente para las 

adaptaciones necesarias a los instrumentos a utilizar, esto por medio una exhaustiva 

revisión bibliográfica y de diferentes informantes: médicos por medio de la capacitación a 

docentes organizada por la ALCCI a nivel nacional, profesionales en psicología que trabajan 

con el tema de cáncer de la ALCCI, docentes del Centro de Apoyo en Pedagogía 

Hospitalaria (CeAPH) del Hospital Nacional de Niños, y una adolescente sobreviviente de 

cáncer infantil y su familia.  

 

SEGUNDA FASE: se realizó  la preparación de los instrumentos, lo cual implicó efectuar 

las modificaciones necesarias a las escalas tomadas de otros autores y la elaboración de 

las entrevistas semiestructuradas.  

 

TERCERA FASE: Una vez redactadas las entrevistas se realizó una validación entre jueces 

con tres profesionales de psicología expertos en niñez, familia y cáncer infantil 

respectivamente; aunado a esto se elaboraron tres pruebas pilotos, con niños, niñas y sus 

respectivas familias. Por lo cual, en esta fase también se realizaron las correcciones 

necesarias a los instrumentos luego de las validaciones anteriores.  

 

CUARTA FASE: se llevó a cabo la recolección de información, por medio de las entrevistas 

a los tres agentes informantes. 

 

QUINTA FASE: consistió en la digitación y codificación de las entrevistas, así como el 

proceso de análisis de la información para brindar respuesta a las preguntas de 

investigación planteadas. 

D. Recolección de Información  
Como se mencionó anteriormente se trabajó con 4 casos, para cada caso se contó con tres 

informantes: niño o niña, padre y/o madre y docente que acompaño al niño o niña en el 

diagnóstico y tratamiento del cáncer. Se realizó una entrevista para cada informante, en 
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dos de los casos se realizaron entrevistas con más de una docente, debido a que un niño 

y una niña tuvieron dos docentes significativas en los procesos.  

 

Además de los casos mencionados, se hizo contacto con cuatro familias más, sin embargo 

debido a factores de tiempo, disponibilidad y la distancia entre su domicilio y el albergue de 

la ALCCI no se fue posible su participación.  

 

Las entrevistas a niños, niñas y padres o madres de familia se realizaron en las 

instalaciones del Albergue de la ALCCI; mientras que las entrevistas a los y las docentes 

en sus respectivos lugares de trabajo.  

 

El proceso fue llevado a cabo de la siguiente manera:  

 

 Entrevista con los padres de familia: primeramente se recabó información sobre la 

historia longitudinal del niño o niña y el desarrollo de la enfermedad, en un segundo, 

momento se trabajaron las expectativas hacia su hijo o hija, estrategias que han 

utilizado para que su hijo o hija continúe en el sistema educativo y dificultades que 

han encontrado al respecto. Lo anterior se realizó en un solo período de una hora y 

media.  

 

 Entrevistas con los niños o niñas: los materiales con los que se trabajó fueron 

adecuados a la edad y nivel de lecto-escritura de los niños y niñas. Las entrevistas 

duraron entre una hora y hora y media; se dio la oportunidad de segmentar el 

espacio de la entrevista, sin embargo ningún niño o niña aceptó.  

 

 Información recolectada de los centros educativos: se buscó visitar la institución 

educativa a la asistió el niño o niña durante el proceso de la enfermedad y entrevistar 

al docente que le acompañó, esto para comodidad de las docentes. En un caso el 

niño tuvo dos docentes que le acompañaron en el proceso estas ya no laboraban 

en la institución a la cual ha asistiendo durante todo su proceso de educación formal, 

por lo cual se asistió a sus lugares de trabajo actuales.   
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E. Instrumentos 
Las entrevistas partieron del Protocolo de Evaluación Final de Rosabal (2011b), para su 

especificación en el tema del cáncer se realizó una amplia recolección de información 

previamente, la cual se obtiene de: una exhaustiva revisión bibliográfica, una capacitación 

de la ALCCI, asesoría y supervisión de parte de la ALCCI, información del CeAPH y una 

entrevista a una adolescente sobreviviente de cáncer en su etapa escolar y su familia. 

 

Se realizaron entrevistas semiestructurada a profundidad, sobre las cuales Marks y Yardley 

(2004) refieren que se basan en una guía que es administrada a todos y todas las 

participantes, obteniendo respuestas elaboradas sobre sus opiniones ante lo planteado, por 

su parte la entrevista a profundidad muestra una única situación con una categorización 

previamente establecida.  

 

Los autores mencionados indican que para efectos de investigaciones cualitativas es ideal 

la aplicación de entrevistas con las características de ambas y como parte de las ventajas 

de estas entrevistas se encuentra que: facilitan las respuestas espontáneas, por lo que se 

pueda ver la perspectiva individual de cada participante ante el tema investigado. 

 

A continuación se describe a detalle el contenido de cada una de las entrevistas 

realizadas a los distintos informantes: 

1. Entrevistas a padres y madres.2 
Constó de tres secciones:  

 Información general e historia longitudinal del niño o niña. 

 Historia y datos específicos de la enfermedad del niño o niña. 

 Elementos referidos a la parentalidad. 

En los elementos referidos a la parentalidad se indagaron por medio de diferentes escalas, 

empleándose como herramientas con fines descriptivos, por lo que formaron parte de la 

entrevista semiestructurada, manejando cada ítem como una afirmación a discutir con la 

persona entrevistada.  

 

Las escalas empleadas fueron las siguientes:  

                                                           
2 Ver anexo 1: Guía de entrevista a padres y madres. 
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- Metas de Socialización (Socialization Goals Inventory) (Harwood, 1992) adaptada al 

español por Rosabal (2004): se trató de un cuestionario abierto de cuatro preguntas, 

que explora las metas de socialización que tienen los padres y/o madres sobre los 

niños y niñas. Este cuestionario se utilizó tal y cual se plantea, no se le realizaron 

modificaciones a su forma de aplicación.  

 

- Escala sobre Respeto  (Rencaee, 2010): se trató de una escala con 10 ítems que 

captura el valor que se tiene en las relaciones harmoniosas basadas en el respeto 

hacia sí mismo, los otros y la conducta apropiada. La autora crea una versión en 

español que es debidamente validada. La escala original se maneja como una 

escala Likert, sin embargo para efectos de la presente investigación los ítems son 

utilizados como afirmaciones.  
 

- Escala de Metas de Desarrollo (Keller, 2004), validada para Costa Rica por Keller, 

Kuensemueller, Abels, Voelker, Yovsi, Jensen, Papaliguora, Lohaus, Rosabal-Coto, 

Kulks, y Prerna (2005): esta escala busca derivar la medida de orientación cultural 

a partir de la exploración de metas de crianza, en términos de independencia, 

interdependencia y orientación mixta. Sin embargo sus ítems se utilizaron 

únicamente para fines descriptivos. A las afirmaciones ya planteadas a partir de los 

ítems se agregan elementos referidos a las responsabilidades domésticas y 

escolares. 

2. Entrevistas a docentes.3 
Los elementos que fueron referidos en esta entrevista se manejaron de manera homóloga 

a la entrevista a padres y madres, hasta donde fue posible, por lo cual fue compuesta por 

dos secciones: 

 Entrevista general: la cual incluyó información general sobre la experiencia como 

docente e información específica sobre la experiencia con el niño o niña participante 

que tuvo a su cargo.  

 Elementos referidos a la parentalidad: incluyó la Escala sobre Respeto (Renee, 

2010) y la Escala de Metas de Desarrollo (Keller et al., 2005), así como las 

afirmaciones adicionales sobre a las responsabilidades cotidianas y escolares.  

                                                           
3 Ver anexo 2: Guía de entrevista a docentes. 
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3. Entrevistas a niños y niñas.4 
La entrevista a niños y niñas se realizó partiendo de la estructura del Protocolo de 

Evaluación Final de Rosabal (2011b), teniendo como resultado una entrevista 

semiestructura basada en diferentes técnicas sensibles a la edad de los y las participantes. 

Las estrategias utilizadas fueron:   

 Dibujo de Figura Humana (Kopitz y Arellano, 1991) y Dibujo de Familia (Corman e 

Ibañez, 1992) a los cuales se le adiciona una serie de preguntas abiertas respecto 

a los mismos. 

 Láminas sobre el cáncer: para la elaboración de estas se consideraron los criterios 

de forma utilizados por (Sánchez, 2007), sin embargo, debido a las características 

del tema se decide que puedan ser modificadas por los niños y niñas, ante lo que 

se amplían las imágenes y se dejan con elementos del rostro incompletos. Las 

imágenes se eligieron considerando los elementos más significativos de la 

información recolectada previamente.  

 Cuento Pablo el Pavo Real: se desarrolla con el formato utilizado por Rosabal 

(2011b), de forma que se da participación al niño o niña durante el relato. Su 

contenido se desprende de las fuentes de información mencionadas anteriormente.  

 Viñetas: para estas también se consideran las delimitaciones de Sánchez (2004), 

pero se toma para su contenido la información obtenida previamente. 

 Escala de Calidad de Vida, adaptada por Rodríguez (2010): al igual que en el caso 

de las escalas utilizadas con los adultos se tomó esta escala como herramienta de 

discusión con el niño o niña para conocer su experiencia directa. Para esto fue 

necesaria su modificación, integrando los elementos propios del cáncer.   

 

F. Procesamiento y análisis de la información 
Todas las entrevistas realizadas fueron almacenadas en una grabación de audio, lo cual 

permitió su transcripción literal. Para que el texto fuera lo más preciso a la grabación se 

revisaron autores que se refieren a la transcripción, por lo que se seleccionaron una serie 

de símbolos para acercarse de una forma más eficiente al audio según lo propuesto por 

Liddicoat (2007) y Drew, Raymond y Weinberg (2006). 

Es importante aclarar que en las transcripciones se incorporó el total de la información, lo 

cual incluyó: las entrevistas semiestructuradas a los diferentes participantes, lo conversado 

                                                           
4 Ver anexo 3: Guía de entrevista a niños y niñas. 
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con los niños y niñas durante la utilización de las diferentes técnicas proyectivas, las 

preguntas de referencia en las técnicas proyectivas y la información obtenida de las 

diferentes escalas que se utilizan para tener información descriptiva.  

Con respecto a los dibujos, estos fueron digitalizados, lo que permitió tener un respaldo de 

la información. Durante todas las entrevistas se anotaron impresiones y reacciones físicas 

que se consideraron en las transcripciones.  

Para el análisis de los datos recolectados se consideró el procedimiento establecido por 

Delval (2001)5, posterior a la sistematización de la información recolectada en las 

grabaciones. De forma que se realizó una lectura previa de cada una de las entrevistas 

para tener un panorama general de lo relatado por las personas entrevistas, una vez hecho 

esto, se consideran los elementos de mayor relevancia y los objetivos de la investigación 

para determinar las dimensiones categóricas, por lo tanto las primeras categorías. 

Posteriormente, se hizo una nueva revisión de las respuestas brindadas por los y las 

participantes para apreciar una posible organización dentro de las categorías.  

 

Una vez alcanzado lo anterior, se realizó una revisión de los criterios considerados para 

cada variable por medio de acuerdo entre expertos; en donde se contó con la colaboración 

de una profesional en psicología con experiencia previa en codificación. Así se tomó el 50% 

de las entrevistas, llegando a un 91,9% de acuerdo en la codificación. En cuanto a los 

desacuerdos, estos se discutieron, tendiendo como consecuencia la modificación de 

algunas categorías. 

 

La categorización de la información se realizó con ayuda de la herramienta Altlas-ti y una 

vez finalizada se eliminaron las categorías con menor representatividad, obteniendo un total 

de 7 dimensiones categóricas que contienen 12 categorías generales y 33 subcategorías6. 

Las dimensiones categóricas son descritas a continuación:   

 

1.Aspectos generales del cáncer: contuvo todos los elementos relacionados 

directamente con la enfermedad de los niños y niñas como: la definición del cáncer, el 

conocimiento sobre los tratamientos, antecedentes de familiares o de estudiantes con 

                                                           
5 Ver anexo 5: Cuadro resumen de descripción para el análisis de la información. 
6 Ver anexo 5: Descripción categórica. 
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cáncer,  la visualización del cáncer como un problema, las redes de apoyo y los posibles 

estereotipos en torno a la enfermedad.  

 

2. Etnoteorías de figuras parentales y docentes: describió las expectativas de crianza de 

los padres y madres para sus hijos e hijas, así como las ideas que poseen las docentes con 

respecto a la crianza de niños y niñas. La categoría de etnoterorías se consideran las 

subcategorías de relacionalidad, autonomía y respeto.  

 

 

3. Actividades cotidianas: se refirió a los elementos que se realizan comúnmente por 

parte de los niños y niñas con sus familias, no se incluye la escuela. Esta dimensión se 

incluyó la categoría de rutinas y cotidianidad con las subcategorías de organización diaria 

y responsabilidades cotidianas; junto con la categoría de ocio y tiempo libre que incluye las 

subcategorías de juegos y pasatiempos, paseos o actividades de recreación y actividad 

física.  

 

4. Emociones: esta dimensión consideró el estado emocional ante diferentes situaciones 

tanto en el presente como en el momento del tratamiento. Se utilizan como categorías la 

expresión de emociones de parte del niño o niña, con las subcategorías de emociones 

positivas, emociones negativas y cambios de humor; aunado a esto se tiene la categoría 

de expresión de emociones de parte de los adultos con las subcategorías de emociones 

hacia el niño o niña y mensajes positivos, siendo esta última referida a los mensajes de 

“aliento” hacia el niño o niña con cáncer. Por último, en esta dimensión se usó la categoría 

de percepción de sí mismo, en donde se evalúa la autovaloración y las fantasías que se 

tengan respecto a la enfermedad.    

 

5.Relaciones con los pares: en esta dimensión se sugirió el tiempo que invierten o no los 

niños y niñas con personas de su edad, teniendo las subcategorías de búsqueda de 

interacción y disminución del tiempo con pares.  

 

6. Actividades escolares: incluyó elementos vivenciales dentro de la escuela, 

considerando elementos predominantemente académicos. Teniendo en cuenta las 

experiencias académicas, las adecuaciones curriculares, la exigencia académica y la 
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valoración de la escuela, así como la relación entre encargados y docentes, esto referido a 

la comunicación que mantienen.  

 

7. Relaciones familiares: se mencionaron las interacciones entre los padres y madres 

con respecto a los roles que tienen y la alteración de estos ante el diagnóstico de cáncer; 

así como a las relaciones de estos con sus hijos e hijas enfermos en cuanto al manejo de 

límites y la sobreprotección.  

 

Cada una de las entrevistas contuvo elementos de las dimensiones categóricas antes 

mencionadas, a excepción de las etnoteorías que no se presenta en las entrevistas a niños 

y niñas de forma explícita, y las relaciones familiares que no se consideran en dichas 

entrevistas ni en la de las docentes.  

Tabla 2: Representación de las dimensiones categóricas en los instrumentos. 

Dimensión Categoría Instrumentos 
Percepción de 
aspectos generales 
del cáncer 

Elementos relacionados con el 
cáncer: definición del cáncer, 
precepción del cáncer como un 
problema, conocimientos sobre los 
tratamientos, redes de apoyo, 
alteraciones físicas, alteraciones de 
rutinas, dolor crónico. 

Entrevista: entrevista a padres y 
madres, docentes y niños y 
niñas. 

Etnoteorías de 
figuras parentales y 
docentes.  

Etnoteorías: autonomía, 
relacionalidad, respeto.  

Escala de Expectativas de 
Crianza (Harwood, 1992)  
 
Escala sobre Respeto  (Renee, 
2010)  
 
Escala de Metas de 
Socialización (Kärtner, et al., 
2008) 

Actividades 
cotidianas 

Rutinas y cotidianidad: organización 
diaria, responsabilidades domésticas.  

Entrevista: padres y madres, 
niños y niñas.  

Ocio y tiempo libre: juegos y 
pasatiempos, actividad física, paseos 
o actividades de recreación.  

Entrevista: entrevista a padres y 
madres, docentes y niños y 
niñas. 

Emociones Expresión de emociones: emociones 
positivas, emociones negativas, 
cambios de humos, apatía.  

Entrevista: entrevista a padres y 
madres, docentes y niños y 
niñas. 

Percepción de sí mismo: 
autopercepción. 

Entrevista: padres y madres, 
niños y niñas. 
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Relación con pares Tiempo con pares: disminución del 
tiempo con pares, búsqueda de 
interacción.  

Entrevista: entrevista a padres y 
madres, docentes y niños y 
niñas. 

Actividades 
escolares 

Experiencias académicas: asistencia 
a lecciones, rendimiento académico, 
adecuaciones curriculares, 
valoración de la escuela, exigencia 
académica. 

Entrevista: entrevista a padres y 
madres, docentes y niños y 
niñas. 

Relaciones 
familiares 

Roles familiares: alteración de roles. Entrevista: padres y madres. 
Interacción con el niño o niña 
enferma: sobreprotección, manejo de 
límites, cambios en las expectativas 
hacia el niño o niña. 

Entrevista: padres y madres, 
docentes. 

 

G. Criterios para garantizar la calidad de la información 
Todos los instrumentos utilizados en este proyecto se encuentran previamente validados y 

han sido utilizados en investigaciones costarricenses (Rosabal 2004, Rosabal 2011a, 

Rosabal 2011b y Rodríguez, 2010).  

 

En cuanto a las entrevistas semiestructuradas se consideraron diversas fuentes de 

información para su elaboración y revisión (personal de la ALCCI, una entrevista a una 

adolescente sobreviviente de cáncer durante la escuela y su familia, capacitación a 

docentes de la ALCCI, en la que se tuvo la oportunidad de compartir con personal médico 

y otros profesionales a cargo de los niños y las niñas, entrevistas con el CeAPH y una 

exhaustiva revisación bibliográfica). Además se utilizó el criterio de expertos, de forma que 

por medio de un panel de jueces se evaluaron las entrevistas previamente a ser aplicadas. 

 

Aunado a lo anterior se realizaron cuatro pruebas piloto con niños, niñas y sus familias 

considerando los mismos criterios de inclusión y exclusión que se utilizaron para la muestra. 

A raíz del pilotaje se realizaron modificaciones en cuanto el tiempo estimado para la 

realización de las entrevistas y mejoras para una mayor comprensión de los ítems. 

 

H. Precauciones 
Para la participación en este proyecto se dio una breve explicación vía telefónica, en la cual 

se concretó una cita con las personas adultas (padre, madre o docente) en donde se explicó 

de forma amplia los objetivos y procedimientos de la investigación. En dicha cita se firmó el 
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consentimiento7 respectivo, cumpliendo con los requerimientos del Comité Ético Científico 

de la Universidad de Costa Rica.  

De esta forma la participación fue voluntaria, conociendo los riesgos y beneficios de dicha 

participación. Las grabaciones, transcripciones, digitalización de dibujos y todo el manejo 

de la información se realizó de forma confidencial y anónima, utilizando un seudónimo para 

identificar a cada participante y su familia con el fin resguardar su identidad.  

 

En caso de ser necesario debido a las características del estado de salud de los niños y 

niñas o las condiciones emocionales de los padres, madres y docentes se garantizó la 

adecuada atención y eventual suspensión de la entrevista, mas no se presentó ninguna 

situación en la que se fuera necesario que considerar alguna medida. 

 

Para la participación de los niños y las niñas, se solicitó una previa autorización por parte 

de sus encargados y antes de iniciar la entrevista se les explicó por medio de un encuadre 

inicial8 el motivo de la entrevista de forma que fuera comprensible para ellos y ellas, se 

contestaron dudas y se les solicitó completar una breve formula de asentimiento informado9, 

aceptando su participación en la entrevista. 

 

VI. Resultados 
 

A continuación se muestran los aspectos encontrados en el desarrollo de la investigación. 

Primeramente se describe el contexto de cada caso y posteriormente los elementos 

encontrados en cada una de las dimensiones categóricas, así como lo encontrado respecto 

a la metodología utilizada.  

A. Características principales 
Los niños y las niñas participantes se encontraban entre los 9 años y 11 años de edad. En 

todos los casos los niños y las niñas padecían de distintos tipos de tumores sólidos:   

 Osteosarcoma, este tipo de cáncer afecta los huesos, en el caso del niño 

participante el fémur derecho. 

                                                           
7 Ver anexo 6 y anexo 7  Fórmula de consentimiento informado para padres, madres o encargados y Fórmula 
de consentimiento informado para docentes.  
8 Ver anexo 8: Encuadre inicial para la entrevista con niños y niñas.  
9 Ver anexo 9: Fórmula de asentimiento informado para niños y niñas. 
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 Linforma de Hodgkin, afecta los linfocitos ubicados en los glóbulos blancos. 

 Astrocitoma de bajo grado, afecta el Sistema Nervioso Central (SNC)  

 Meduloblastoma, el cerebelo es su área de afectación.  

 

Tabla 3: Caracterización de los niños y niñas participantes 

 Generalidades Sobre el cáncer Ciclo y grado 
escolar 

Región 

Caso Sexo Edad Tipo Año del 
diagnóstico 

Primero  Segundo  Zona 
Urbana 

Zona 
Rural 

Samuel Hombre  10 años y 
7 meses 

Meduloblastoma 2014  5to grado  X 

Nancy Mujer 11 años y 
5 meses 

Linfoma de 
Hodgkin 

2014  5to grado  X 

Fernando Hombre  9 años  y 
2 meses 

Osteosarcoma 2013 2do 
grado 

 X  

Carolina Mujer 9 años y 
5 meses 

Astrocitoma 2013 3er 
grado 

 X  

 

En todos los casos el cáncer apareció de uno o dos años previos al momento de las 

entrevistas, por lo cual los participantes se encontraban en etapa de remisión de la 

enfermedad, asistiendo a citas de control de manera mensual.  

En los dos participantes de primer ciclo, el diagnóstico se da al inicio del primer año escolar. 

Todos los niños y las niñas se ausentaron a la escuela cuando se da el diagnóstico y se 

reintegran luego de la recuperación de sus respectivas operaciones. 

Los diagnósticos se dan debido a que los padres y madres realizan consultas médicas 

debido a alteraciones físicas significativas: inflamación de ganglios, dolor e inflamación de 

una pierna, dificultades para caminar y vómitos constantes. En un primer momento se 

atribuyeron los síntomas a diversos padecimientos, sin embargo ante la persistencia de 

estos los padres y las madres buscan segundas opiniones médicas, las cuales llevan al 

diagnóstico del cáncer. Esta noticia es recibida en dos casos únicamente por la madre, en 

un caso únicamente por el padre y en un caso ambos padres fueron informados.  

En cuanto a las características familiares, en todos los casos se profesa una religión, siendo 

tres familias católicas y una mormona. Según el decreto 39055-MTSS del Ministerio de 

Trabajo y Seguridad Social (MTSS) se estipula el salario mínimo mensual para trabajo no 

calificado el monto de 286 467,36 colones, de forma que el ingreso económico mensual de 

las familias provenientes de zona rural es inferior esto, mientras que las familias de zona 
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urbana contaban con ingresos superiores. Una sola familia de zona urbana posee casa 

hipotecada, en el caso de las demás familias poseen casa propia.  

La composición de la familia es tradicional en tres de los casos; los niños y niñas 

pertenecientes a estas familias cuentan con hermanos (en un caso se es la hija mayor, un 

caso en el que se es el hijo menor y otro caso en el que se es el tercer hijo de cinco). En 

uno de los casos la familia estaba compuesta por la madre y su única hija. 

El nivel educativo de los padres de familia del niño y niña de zona rural es primaria 

incompleta, mientras que los encargados del niño y niña de zona urbana poseen secundaria 

incompleta; en uno de estos casos la madre concluyó la secundaria.  

Con respecto a las personas entrevistadas en los centros educativos, se trabajó con 5 

mujeres y un hombre. En el caso de todos los niños y las niñas se entrevistó a la docente 

guía, que los acompañó desde el inicio de su ciclo, ya sea primer o tercer grado. En el caso 

de Fernando tuvo dos docentes guía distintas por año y en el caso de Nancy se entrevista 

a la docente de educación especial, que conocía a la niña hace un año, esto por 

oportunidad. En todos los casos se reporta que no se sienten lo suficientemente preparadas 

para tener estudiantes con cáncer, sin embargo buscaron formas de brindar apoyo. 

 

B. Dimensiones categóricas  
A continuación se presentan los resultados obtenidos de las entrevistas hechas a cada uno 

de los informantes. Dicha información se muestra según las dimensiones categóricas 

desarrolladas para el procesamiento de la información y cada uno de los agentes 

informantes.  

1. Aspectos generales del cáncer. 
 

a) Niños y niñas. 
 

Los niños y las niñas se refirieron poco durante las entrevistas a lo que entienden por 

cáncer, lo describen como una enfermedad, un tumor, algo malo, o algo que ocurre por lo 

cual los punzan (Ejemplo: C: Que es un enfermedad y que tenía un tumor, Carolina, 9 Años, 

Cuento).  
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Además usan elementos autoreferenciales, describiendo su propia enfermedad o las 

consecuencias que tuvieron en su aspecto físico tanto por la enfermedad como por el 

tratamiento. En una ocasión uno de los participantes refiere que no comprende bien de qué 

se trata la enfermedad. Un ejemplo de la descripción autoreferencial es el siguiente:  

 

E. Logré entender en qué consiste la enfermedad de cáncer. 
F: Si 

E: ¿Me puedes explicar? 

F: Vea lo que me pasó a mí es que el cáncer lo tenía en el fémur del pie, era en el fémur y 

en el hueso en la placa salían unas manchillas negras y ¿cómo es que se llama eso? Que 

no son las venas 

E: Las arterias 

F: Aja, verdad, una no quería trabajar y se me estaban uniendo, una no quería trabajar y 

todas empezaron a no querer trabajar y se hicieron una pelota y fue cuando me empezó a 

doler 

Fernando, 9 años, Escala sobre calidad de vida. 

 

Con respecto a los tratamientos mencionan la quimioterapia en todas las ocasiones; la 

radioterapia es referida únicamente por las dos niñas y un niño, a quienes se les aplicó. Al 

igual que con el concepto de cáncer, las descripciones de los tratamientos se hicieron 

basándose en las consecuencias a nivel físico como a sus vivencias en las aplicaciones. 

Como ejemplos de esto se tiene lo siguiente:  

 

E: ¿Qué tipos de tratamiento le indicó el doctor a Pablo? 

S: El suero para hidratar, le explico para que era la radioterapia y la quimioterapia 

E: Y ¿qué les dijo de la radioterapia y la quimioterapia? 

S: Que la quimioterapia podía causar náuseas y la radioterapia que se puede quemar 

Samuel, 10 años, Cuento. 

C: Porque sabía que iba a quimio y me iban a pinchar, en la radio no porque iba en las 

noches y estaba y solamente, iba a la sala de juegos, uno sólo se acuesta y le ponen una 
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máscara y le pasan un rayitos así (se pasa la mano al frente de la cara) “ssss” y no me 

duele, en la quimio si lo pinchan. 

Carolina, 9 años, Escala de Calidad de Vida. 

 

Se mencionó la cirugía y es relacionada a esta las biopsias, este elemento fue más 

significativo para Fernando a quien la cirugía le trajo una consecuencia evidente a nivel 

físico (F: Una biopsia y la del pie cuando me la cortaron, Fernando 9 años, Escala de 

Calidad de Vida) 

Aunado a esto, se refirieron de forma frecuente al suero relacionado con las inyecciones 

como uno de los tratamientos, también mencionaron los exámenes en general, las muestras 

de sangre y medicamentos para tomar en casa.  

En todos los casos los niños y niñas percibieron el cáncer como algo malo y lo vieron ligado 

a la muerte, esto debido a experiencias previas con sus familiares que han padecido de 

cáncer o a la muerte de algún amigo o amiga del hospital, como en el siguiente caso:  

 

E: Ok, ¿Este dibujo te recuerda a alguien más? 

C: Este dibujo me recuerda a mi amiga Carmen que se murió 

E: ¿Y dónde la conociste? 

C: En el hospital 

Carolina, 9 años, Dibujo de Figura Humana. 

Además se mostró la posibilidad de ellos o ellas mismas mueran, haciendo alusión a 

comentarios de las personas adultas a su alrededor. Otros aspectos que se destacan como 

elementos negativos del cáncer son las dificultades y las molestias de los síntomas, como 

se muestra en el siguiente relato:    

 

E: El cáncer me hizo difícil mi  vida. 
F: Si 

E: ¿Cómo en qué cosas? 

F: Dolores 

Fernando, 9 años, Escala de Calidad de Vida. 
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Los niños y niñas identifican diversas personas como fuentes de apoyo, dentro de estas se 

encuentran los médicos, las docentes, la familia extensa y Dios. Los padres y el grupo de 

pares son las figuras de apoyo más significativas, ya que son quienes brindan compañía 

tanto en los procesos de salud como en aspectos emocionales.  

Para la subcategoría de alteraciones físicas se reportan diversos síntomas tanto por  

consecuencia propia de la enfermedad como de los tratamientos, entre ellos se destacan: 

náuseas y vómito; picazón; diminución de las defensas; dolor de cuerpo, cabeza o huesos; 

debilidad; caída del cabello y cicatrices por las cirugías. 

Todos los niños y niñas mencionan que los aspectos antes mencionados les causaron 

alguna incomodidad. Sin embargo, es importante rescatar que cada niño o niña mencionó 

una situación en especial que le causó mayor preocupación. En el caso de Samuel su 

aspecto físico en general, ya que al momento de la entrevista estaba muy delgado y sin 

cabello, Carolina se encontraba disconforme con la inmovilidad de sus extremidades, 

Fernando con su pierna amputada y para Nancy la pérdida del cabello fue muy significativa.  

En cuanto a especificaciones por sexo, se puede decir que las niñas se mostraron más 

preocupadas por los cambios físicos, siendo este tema  una constante en las entrevistas. 

Como ejemplo de esto se tiene lo siguiente: 

 

E: Ok. Imagina que un hada madrina y te va a conceder tres deseos. ¿Cuáles crees que 

pediría? 

C: Tener esta mano y este pie (se señala la mano y el pie derecho) bueno eso es lo que 

más anhelo yo 

Carolina, 9 años, Dibujo de Figura Humana Mujer. 
 

E: ¿Cómo se sintió Pablo al saber esto? 

N: Mal 

E: ¿Cómo es sentirse mal? 

N: Que perdió el pelo y lo iban a humillar. 

Nancy, 11 años, Cuento. 
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Únicamente Samuel y Nancy hacen referencia a sus abuelos como personas que han 

padecido cáncer en sus familias, esto posiblemente a la importancia de su relación con 

ellos, elemento que se corrobora en la entrevista con los encargados.  

En lo referente a la subcategoría de estereotipos sobre el cáncer se menciona por parte de 

los niños y las niñas la expresión de burlas y conductas de rechazo hacia ellos y ellas por 

parte de otros, principalmente del grupo de pares. Dentro de las bromas se exponen 

empujones y la exposición de su cabeza sin cabello. Lo mencionado anteriormente se 

puede ejemplificar con lo siguiente: 

 

E: ¿Qué es lo que más le preocupa a Cintia de ir a la escuela? 

C: Que se burlaran o que los maestros la discriminaran 

E: ¿Cómo la discriminarían los maestros? 

C: Porque la expulsaran 

E: ¿Por qué? 

C: Porque era fea y así, hicieron una reunión para sacarla 

Carolina, 9 años, Viñeta #3. 
 

F: Una vez cuando yo estaba en segundo me caí, yo iba caminando con unos 

compañeros de la escuela y un chiquito que estaba ahí abajo, abajo se empezó a reír por 

qué yo me caí. 

Fernando, 9 años, Cuento. 
Otro aspecto que los niños y las niñas percibieron del trato hacia su persona es el miedo al 

contagio o la compasión, con expresiones como “pobrecito” o amabilidad excesiva (N: Todo 

el mundo me daba campo porqué sabían que yo estaba enferma, todo el mundo me daba 

plata y así. Nancy, 11 años, Cuento).  

 

b) Padres y madres.  
 

En cuanto a la definición de cáncer, los padres y madres hicieron referencia a la existencia 

de células malignas que lo provocan. Además lo caracterizaron como “una lucha”, debido 

a la carga emocional que esto representa como por las implicaciones diarias, como en el 
siguiente caso: 
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E: Ok, me pueden decir ¿Qué es para ustedes el cáncer? 

PS: Eh para mi… este diay aparte de ser una celulillas malas ahí… diay es una lucha, una 

lucha pues digamos emocional, un ensayo mental y física también, por al principio yo duré 

como que me iba a morir. 

Padre de Samuel, 10 años. 

 

En los tratamientos se menciona la quimioterapia, radioterapia y cirugía, no se hace 

referencia a otro tipo de medicamentos como en el caso de los niños y niñas; pero también 

se describen según las experiencias vividas con sus hijos e hijas.   

En cuanto a los medios por los cuales se tienen la información sobre el cáncer se destaca 

el internet pero se menciona también al personal del hospital en el momento del diagnóstico, 

experiencias previas con familiares y el servicio de apoyo de psicología. A pesar de esto 

algunos padres mencionan no comprender bien qué es el cáncer y sienten que no se les 

ha explicado de forma apropiada.  

El cáncer no se vio como un problema en el momento de la entrevista para las madres y el 

padre de familia participantes, esto debido a las mejorías que han visto en sus hijos e hijas, 

debido al momento del proceso en el que se encuentran, como se menciona a continuación:  

 

E: Ok, ¿Considera que el cáncer representa una dificultad para Carolina? 

MC: “Emm” pensé, pensé antes pero ahora no. 

E: ¿Por qué pensaba que era una dificultad? 

MC: Porque ella quedó que no podía hacer nada, no podía moverse ni hacer nada, pero 

ya luego fue evolucionando y ella, claro con apoyo de nosotros y la familia, he visto que 

realmente no es una dificultad a ella, no fue una dificultad. 

Mamá de Carolina, 9 años. 

 

A pesar de esto la enfermedad relacionada con la muerte no se deja de lado, ya que es una 

preocupación desde el momento del diagnóstico (MN: Sinónimo de muerte, Mamá de 

Nancy, 11 años) 
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Se mencionó como redes de apoyo la familia extensa, destacando la participación de tías 

de los niños y las niñas; aunado a esto se considera como parte de las redes de apoyo los 

hijos mayores, Dios, la ALCCI, amigos de los padres y las madres, así como amigos de los 

niños y las niñas.  

Las principales figuras de apoyo que identificaron el padre y las madres fueron las docentes 

guía que les han acompañado durante el proceso. Únicamente en el caso de Fernando la 

madre no percibe apoyo de la docente actual, sin embargo las docentes anteriores jugaron 

un papel muy importante desde su perspectiva.  

En las entrevistas se destacó el papel que tienen como padres y madres para el desarrollo 

del niño, tanto en sus actividades diarias como en los aspectos escolares, esto se ve 

reflejado en el siguiente ejemplo: 

 

E: ¿Qué medidas o estrategias utilizó como mamá o el papá para que Fernando continuara 

en la escuela durante todo el proceso de la enfermedad? 

MF: Igual, yo siempre me he sentado cuando ha tenido exámenes yo me he sentado con 

ellos a estudiar, así podría estar la casa patas arriba pero ponerme a hacer tareas con 

ellos, ponerlos a estudiar y hacerles prácticas, ósea no porque él tenga una enfermedad 

tratarlo diferente. 

E: ¿Qué recomendaciones les daría a otros padres para que sus hijos e hijas continúen 

en la escuela a pesar de una enfermedad como el cáncer? 

MF: Que los apoyen, que no los saquen porque muchos cometen el error de sacarlos 

E: ¿Conoce casos? 

MF: Si 

Mamá de Fernando, 9 años. 

 

En todos los casos participantes la madre es la cuidadora principal, sin embargo el apoyo 

de parte del padre se torna importante para el cuido de los niños y las niñas, ya que en los 

casos en que el padre se encuentra presente se describe como una figura activa, 

principalmente con el diagnóstico y el proceso del tratamiento, lo cual es confirmado por las 

docentes.  
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En cuanto a los síntomas de la enfermedad, el padre y las madres mencionaron la falta de 

equilibrio o problemas de movilidad, nauseas, dolor y la inflamación de ganglios. Sin 

embargo, los cambios más significativos se dieron posterior al tratamiento debido a que dos 

niños tuvieron intoxicaciones, en un caso esto le provocó convulsiones y alucinaciones; 

además se mencionó la pérdida de apetito, desnutrición o aumento de peso, problemas de 

crecimiento, bruxismo en las dos niñas, caída del cabello, fatiga, disminución en las 

defensas y alteraciones en del sueño. 

 Únicamente la madre de Carolina y Fernando destacaron cambios significativos para su 

hija e hijo, esto debido a que son cambios corporales permanentes, como lo es la pérdida 

en la motricidad de las extremidades y la pérdida de una pierna.  

En tres de los casos existían antecedentes familiares de cáncer, siendo los abuelos 

maternos los afectados; en uno de los casos el abuelo paterno también tuvo esta 

enfermedad. A excepción de uno de los abuelos, los demás habían fallecido. Nancy 

presentaba una situación particular, ya que fue diagnosticada al poco tiempo de la muerte 

de su abuelo del mismo cáncer que él.  

El padre y las madres participantes identifican el miedo al contagio como una situación 

común, lo cual provoca rechazo hacia el niño o niña. También se hizo referencia a burlas 

hacia sus hijos o hijas. Esto se ejemplifica con los siguientes relatos: 

 

MS: Si es que cuando se menciona la palabra cáncer la gente a veces piensa que es 

contagioso, que hay que quitar el platico, que Dios libre se me siente a la par, así muchas 

cosas pero es todo lo contario, si eso se da en una persona es porque así Dios lo quiere 

no porque yo se lo desee es porque es un proceso que Dios se lo tenía a cada 

persona…Vea yo le voy a ser sincera Marcela de todas mis hermanas ella ha sido la 

única que no me ha dado la espalda, por eso le digo yo que hay personas, porque ellas 

me apartaron, por eso le digo que hay gente que piensan que el cáncer es contagioso 

porque a mí me lo hicieron mis hermanas. 

Mamá de Samuel, 10 años. 
E: A Fernando ¿Algún compañero le ha hecho algún comentario grosero en algún 

momento? 

MF: Si 

E: ¿Cuál? 
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MF: Este, cómo era, niño cojo, sin pie, cosas así 

Mamá de Fernando, 9 años. 
 

c) Docentes. 
 

Al referirse al cáncer, en este caso las personas informantes también hicieron referencia a 

la existencia de células malignas y lo describieron como algo negativo debido a la relación 

con la muerte. En el plano emocional se califica como algo que provoca dolor. Un ejemplo 

de esto se brinda con un relato de una de las docentes: 

E: Ok, ¿qué es el cáncer para usted? 

C: Sinónimo de muerte, verdad ( ? ) Aunque Carolina continua viviendo en este momento, 

su vida cambió tanto, tanto, que ahora ella es otra Carolina. Hace unos días estábamos 

viendo unas fotos, que yo no estaba aquí en la escuela, tiene tres años, dónde ella está 

bailando danza. Donde veo que doña Gabriela viene, porque ella nos arregla la ropa, le 

dije a la compañera, quite ese video y quite esas fotos de mi monitor. Y di no lo hace, se 

lo toma a broma cuando doña Gabriela entra ella le dice, vea lo que tengo aquí a su hija, y 

doña Gabriela le hace “uy mi chiquita” y empieza a llorar [Mhm] Entonces ahí nosotros 

nos damos cuenta, que di que no, que se murió, que hay una Carolina que se murió y que 

hay otra que continúa viviendo. Y no en mi opinión si usted me dice a mí que hay un 

cáncer de por medio yo tengo que decirle hay muerte de por medio, de algo, pero ya no 

se continúa la vida igual, verdad ( ? ) 

Docente de Educación Especial de Carolina, 9 años. 

En cuanto a los tratamientos, el y las docentes hacen referencia a la quimioterapia y 

radioterapia, mencionando que estas se encargan de eliminar células malignas. No se hace 

referencia a la cirugía. 

Con respecto a los tratamientos en dos casos las docentes mencionan no saber realmente 

cómo funciona al tratamiento. Pero al igual que los niños y las niñas se utilizan las 

consecuencias físicas de los tratamientos para describirlos, también se hace alusión a 

exámenes en general, medicamentos para tomar en casa e inyecciones, esto debido a 

información que los y las estudiantes les proporcionan.  
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E: Ok. ¿Qué sabe sobre los tratamientos del cáncer? 

D: Bueno, lo único que yo sé porque Carolina me cuenta. Es que la llevaban a quimio, que 

le ponen, le hacen muchos exámenes, la ponen hacer exámenes de orina, que la ponen, 

que dura varios días sin  (.) he tiene que llenar botellas de orina de, no sé, para una 

medición que le hacen. Al día viene contenta y me dice “niña salí bien” o cuando se pone 

triste cuando sale un poquito alterada. Sé que le ponen inyecciones para el dolor, porque 

son dolores muy fuertes, porque de penden, de cómo dicen, de cómo esté avanzado el 

cáncer. 

Docente Guía de Carolina, 9 años. 
 

Entre los medios por los cuales han tenido información sobre esta enfermedad, se 

mencionó el internet como la herramienta principal, al igual que en el caso de los padres, 

en segundo lugar se menciona la capacitación impartida por la ALCCI en el centro 

educativo, la cual fue dirigida a los y las estudiantes.   

El y las docentes se refirieron en todos los casos a la muerte debido a la enfermedad, esto 

tanto como una inquietud personal, como a preguntas que les hacen el resto de estudiantes. 

Sin embargo se hace la salvedad que no todos los casos tienen este desenlace. A 

continuación se muestra un ejemplo de lo mencionado:  

 

E: ¿Usted como docente cuales han sido sus principales preocupaciones al tener un 

estudiante con cáncer? 

C: Di, su salud. 

E: ¿La salud de ella? 

C: Sí, de ella. Si, como va evolucionando, hasta qué grado, en algún momento diay que 

pudiera haber perdido la vida, o un deterioro aún más grave de su salud. 

Docente Guía de Nancy, 11 años. 

 

El y las docentes mencionaron que es importante el apoyo que se brinda desde su rol y el 

apoyo de otros docentes, esto en la parte académica, emocional y espiritual. Debido a la 

situación de la enfermedad se crea además un vínculo importante entre el niño o niña, 

docente y familia, como se muestra a continuación: 
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Con Samuel bueno, para mí es algo muy especial, además de maestra siento que soy 

parte de la familia de él [mhm], porque la situación de Samuel me ha llegado mucho al 

corazón, lo he sufrido mucho. Y yo estoy siempre a l 100% de ayudarle en lo que él 

pueda, verdad ( ? ) Emocionalmente, académicamente y hasta económicamente aquí 

hemos hecho mucha ayuda para que ellos puedan salir adelante con todos los gastos y 

toda la situación que lleva el cáncer, verdad ( ? ) 

Docente Guía de Samuel, 10 años. 

 

Con respecto a las alteraciones físicas, mencionaron de forma correspondiente a lo 

encontrado en la entrevista a padres y madres la pérdida del cabello, vómitos y mareos, la 

pérdida o aumento de peso, fatiga y dolor. La docente de Fernando mencionó elementos 

relacionados con dolores del miembro ausente y tanto ella como la docente de Carolina se 

refieren a momentos cercanos a las operaciones en donde sus estudiantes no podían 

caminar.  

En cuanto a los antecedentes del cáncer, únicamente la docente de Samuel no había tenido 

experiencias previas con personas enfermas de cáncer y las dos docentes de Carolina 

habían tendido alumnos con esta enfermedad previamente. La docente de Fernando 

menciona haber tenido experiencia previa con niños y niñas con otro tipo de enfermedades 

crónicas. A pesar de esto el contacto con personas con cáncer ha sido principalmente con 

adultos, ya sea familiares o conocidos. 

El y las docentes entrevistadas también hicieron referencia al contagio como un miedo de 

las demás personas, además se refirieron a burlas que han visto de parte de los otros niños 

y niñas hacia el niño o niña enferma como se muestra a continuación:   

 

 

D: A habido hasta casos, del aula que yo comparto, por ejemplo, que Samuel ha dejado la 

cubrebocas, y el grupo anterior, que son chiquitos más chiquititos, la maestra me comentó 

que llega un chiquito y le dice, niña es que mi mamá dice que esto es contagioso, que el 

cáncer el contagioso y que Dios guarde usted toque eso, y ahí fue donde la maestra diay 

les habló y les habló de que estaba en una equivocación, que eso no era así, que éramos 

más contagiosos nosotros, que podíamos contagiarlos a ellos de enfermedades por 
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gripes, porque ellos están muy bajos de defensas, verdad ( ? ) Pero sí, este, (cuál era la 

pregunta?) 

Docente Guía de Samuel, 10 años. 

 

E: Ahora usted  me mencionó que notó como cambios en la relación de Nancy con los 

chicos, y también me dijo que un par de chicos hicieron comentarios algunos comentarios, 

¿de qué tipo? 

C: Sí, sí, pero incluso los demás los confrontaron, verdad ( ? ) Los demás compañeros y 

los pusieron en evidencia, o sea salieron a defensa de ella, es que no recuerdo cuales 

fueron los chiquillos, pero sí, sí hubieron comentarios. 

E: Pero, ¿cómo qué le dijeron o respecto a qué?  

C: ¿A los demás? A los que, a los que habían 

E: Los que dijeron, ¿qué le dijeron a Nancy? Los que ese estaban como burlando [Diay 

pelo] 

C: Sobre todo al pelo, pelo, pelo, algo del cabello, sobre todo fue por ese lado. 

E: ¿Del cabello? 

C: Sí, más que todo del cabello. 

Docente Guía de Nancy, 11 años. 
 

 

2. Etnoteorías de figuras parentales y docentes. 
 

Los elementos de esta dimensión se recolectaron de las opiniones brindadas a partir de los 

ítems de: Escala de Expectativas de Crianza (Harwood, 1992), Escala sobre Respeto  

(Renee, 2010) y la Escala de Metas de Desarrollo (Keller et al., 2005). En este caso se 

describirán los resultados por instrumento, comparando las respuestas de los padres y 

madres con las de las docentes. 

 

Primeramente se consideran elementos sobre esta dimensión categórica mencionados por 

los niños y niñas a lo largo de la entrevista.   
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a) Niños y niñas. 
 

Los elementos relacionados con esta dimensión categórica a los cuales se refirieron los 

niños y las niñas son dirigidos principalmente a la relacionalidad, caracterizando así a los 

componentes de referencia en los Dibujos de Figura Humana y Dibujo de Familia. En estos 

los niños y las niñas hicieron mención a sus papás, abuelas, tíos y en una ocasión a una 

doctora.  

Sobre la autonomía, únicamente Carolina hizo referencia a la importancia del trabajo, como 

un valor que su padre le ha transmitido.  

             

             Figura 5: Elementos de las etnoteorías mencionadas por los niños y niñas. 

 

 

b) Escala de expectativas de crianza (Harwood, 1992). 
 

Las preguntas referentes a este instrumento fueron planteadas únicamente al padre y a las 

madres entrevistadas. En la Tabla 4 se muestran los principales elementos mencionados 

en cuanto a las características esperadas o no de sus hijos e hijas. Las características 

mencionadas se clasifican según son referentes a la relacionalidad y la autonomía.  

En una tercera columna se muestran algunas características bajo las que se califica en la 

actualidad a los niños y las niñas a lo largo de las entrevistas, la mayoría de ellas se refieren 

a elementos por los cuales el padre y las madres entrevistadas se muestran orgullosas de 

sus hijos e hijas.  

 

Relacionalidad

•Comparte con la familia (DFH)

•Unión familiar (DF)

•Cariñosa (DFH)

•Amable (DFH)

•Solidaria (DFH)

•Amigable (DFH)

Autonomía

•Trabajadora (DFH)
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Tabla 4: Características deseadas y no deseadas por parte de los padres y madres. 

 Características 
Deseadas 

Características No 
Deseadas 

Otras 
Características 

 
 
 
Relacionalidad 

Relación con Dios Humille Corazón lindo, 
todos lo quieren 

Humildad Tenga vicios Buenos modales 
Solidario Tome lo ajeno Dependiente 
Afectuoso/Cariñoso Agreda  
Amable Discrimine  
Hogareño Egoísta  
Tranquila Manipulador  
Simpático Mal criado (que 

responda) 
 

Obediente   
Respetuoso   

 
 
 

Autonomía 

Perseverante  Dependiente Independiente 
Amor a la vida  Depresivo Deseos de 

superación 
Con metas Elementos físicos Estudioso 
Madura (acepte las 
cosas, enfermedad) 

 Elección de una 
carrera.  

Independiente   
Ordenado   
Entusiasta   

 
 

c) Escala de metas de desarrollo (Keller et al., 2005). 
 

En cuanto a las apreciaciones que se tuvieron sobre los ítems de la Escala de Metas de 

Desarrollo (Keller, et al. 2005) no se tienen mayores diferencias en cuanto al género y los 

informantes concordaron en muchos de los aspectos. 

En las afirmaciones referidas a la colaboración a otras personas, así como la comprensión 

de sentimientos, preocupación por los demás y animar a otros, además en el control de los 

propios sentimientos se argumenta que si bien consideran que los niños y las  niñas no 

tienen la capacidad de tener estas habilidades por la edad de referencia, es algo que se 

debe desarrollar para las futuras relaciones. 

Específicamente sobre el control de sentimientos, las docentes estuvieron a favor de esto 

mencionando en caso que sean sentimientos negativos, a pesar que tener opiniones 

contrarias como el hecho que los sentimientos no se pueden controlar y es necesario 
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expresarlos, además se indica que los niños y niña no tienen la capacidad de hacerlo y todo 

lo que ocurre con ellos es amor y no distinguen entre el bien y el mal. 

 En el caso de la colaboración a los demás se ve importante para el desarrollo de la 

solidaridad y la independencia, esto desde la perspectiva de los dos grupos de informantes. 

La preocupación por el bienestar de los demás se considera importante, en cuanto propicia 

la retribución a los padres y madres por la preocupación que sienten, así como la 

solidaridad. El cariño y la empatía también se ven como elementos importantes a 

desarrollar.  

 

Figura 6: Emergentes de la entrevista a padres, madres y docentes sobre las interacciones 

con otras personas.  

 

Cuando se mencionó que los niños y niñas pueden alentar a una persona cuando está 

triste, se sugirió como una característica innata del niño o niña, no como algo que se haga 

de forma voluntaria.   

La obediencia a los padres y madres también se ve como algo de lo cual no se es capaz 

en la edad referida, sin embargo se debe aprender por respeto. En cuanto la obediencia a 

las personas adultas, de igual forma, se indica que es algo que se debe hacer por respeto, 

sin embargo se hace la salvedad que esto se puede dar siempre y cuando sean familiares, 

Colaboración y 
Apoyo a otras 

personas

Relacionalidad

Solidaridad

Cariño

Empatía

Retribución a los 
padres.

Autonomía Independencia
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ya que se corre el riesgo de sufrir un posible abuso sexual o que el niño o niña se incite a 

hacer algo inapropiado; en el caso del padre y las madres se hace la salvedad que las niñas 

corren mayor riesgo de abuso que los niños, mientras que de parte de las docentes se 

indica que se debe obedecer a la norma, no al adulto. 

El abuso sexual como un posible riesgo para los niños y las niñas también sale a relucir 

ante la posibilidad o no de ellos y ellas a formar relaciones personales cercanas. Además 

se indica que la relación principal se da con los padres y las madres. Se considera el 

desarrollar relaciones cercanas como algo permitido con personas de la familia. En todos 

los casos se está de acuerdo de forma absoluta con la formación de vínculos con la familia, 

esta se ve como un elemento de gran valor.  

 

Figura 7: Obediencia y  relaciones con personas dentro y fuera de la familia.  

 

En las afirmaciones que se inclinan a brindar elementos referidos a la autonomía se 

atribuyeron en su mayoría que el niño o la niña en la edad sugerida no tiene la capacidad 

para tenerlas, siendo la capacidad de convencer a los demás la vista de forma más 

descalificativa, ya que se presume que esta característica puede hacer que el niño o la niña 

sea manipulador. En el caso de los  padres y madres no se hace ningún comentario a favor 

de esta característica, sin embargo las docentes mencionan que esto se debe dar en caso 

que se trate de convencer de aspectos positivos.  

Adultos Padres
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Por su parte, la competencia se vio como algo positivo, siempre y cuando “se mantenga un 

equilibrio” y “sea sana”, es decir no se tengan deseos de siempre ganar o sobrepasar a los 

demás, ya que haría al niño egocentrista. La creatividad se ve como una capacidad innata 

del niño o niña, pero las docentes la ven mayormente en las niñas.  

En cuanto a la autonomía, conciencia de sí mismo, la autoestima y la autoimagen, si bien 

se ven como aspectos que un niño o niña no poseen en la edad referida se sugieren como 

elementos importantes para el desarrollo y el futuro del niño o niña; de forma que el o ella 

se sienta bien consigo mismo, se quiera, pueda ser independiente y desarrolle metas. 

 

Figura 8: Características que se desprenden de los elementos autorreferenciales.  

 

 En cuanto a la imposición del criterio propio, se menciona que el niño o niña merecen 

respeto y tienen sus opiniones. De forma contraria, muchas opiniones van dirigidas a que 

los niños y las niñas no tienen esta capacidad en la edad sugerida. Las docentes ven los 

berrinches como una forma de imposición, siendo esto mal visto, por lo que sugieren que 

se debe convencer no imponer.  

De forma unánime se ve el desarrollar alegría por la vida como un aspecto importante, 

dando como razones el propio hecho de vivir, porque se debe disfrutar la vida y porque se 

debe ser feliz.    

Autoestima, 
autonomía, 
autoimagen, 

conciencia de sí 
mismo. 

Independencia

Metas

Amor 
hacia sí

Identidad
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d) Escala sobre respeto (Renee, 2010) 
 

En esta escala las docentes se encuentran más disconformes con las afirmaciones en 

comparación con los padres y madres. Se hizo referencia a que los niños y niñas tienen 

opiniones propias y no pueden ser obligados a nada, por lo que se asume que los niños y 

las niñas no se deben conformar con las ideas de los padres. Además se menciona que los 

padres se pueden equivocar, por lo que si es así el niño o niña lo puede expresar y no se 

les debe “estructura en un patrón”.  

Desde la perspectiva de los padres y las madres se mencionó que los progenitores se 

deben respetar por su rol de padre o madre, al ser estos quienes conocen qué es bueno y 

qué no, por lo tanto su palabra es incuestionable. Por su parte el y las docentes mencionan 

que es importante que los padres y madres aclaren los motivos de las indicaciones y ven 

importante buscar el bien propio, se nombró la posibilidad de un abuso sexual ante la 

obediencia incondicional.  

Desde la perspectiva de los padres y las madres se sugirió que el cuestionar al padre o  a 

la madre hace que no se llegue a un punto de acuerdo; mientras que las docentes indicaron 

que quedarse callado cuando se le regaña es importante mientras se pasa el enojo, además 

el guardar silencio se ve como una señal de respeto y siendo un comportamiento a tomar 

si el padre o madre dan las razones adecuadas.  

En cuanto al respeto hacia personas adultas surgió nuevamente la posibilidad de un abuso 

sexual o ser inducidos a tener una mala conducta por influencia de una persona adulta; a 

pesar de esto se considera un valor importante, que se debe aplicar no solo a los adultos, 

si no a las personas en general. En el caso específico del respeto a las personas mayores, 

este se debe dar debido a que son mayores. Las docentes se refirieron nuevamente a la 

importancia de respetar a la norma más que al adulto.  

Se mencionó por parte las madres que se debe respetar a todos sin importar el sexo, pero 

en el caso de las niñas estas suelen ser más respetuosas por ejemplo que ellas como 

madres dan.    

Con respecto al uso del primer nombre para referirse a una persona adulta,  una docente y 

una madre no lo ven como algo incorrecto, ya que se trata del nombre de la persona. Pero 

en la mayoría de los casos se ve como una falta de respeto, por “una cuestión generacional” 

que diferencia a un niño o niña de un adulto y el no llamarlo por el nombre se califica como 
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una señal de respeto a la autoridad; además el uso o no del primer nombre se debe dar 

acorde a la situación que se está presentando.  

Se consideró necesario ver al adulto cuando se le habla como señal de respeto e interés 

en lo que se dice, de parte del adulto al niño se indicó que es importante ponerse a su nivel, 

esto desde la perspectiva de las docentes. 

 

 

 

Figura 9: Elementos referidos sobre el respeto.  

 

3. Actividades cotidianas. 
 

a) Niños y niñas. 
 

En las alteraciones en las rutinas se toma en cuenta los momentos de reposo que pasaron 

los niños y las niñas, según ellos y ellas mismas indican debido al internamiento, 

principalmente luego de la operación. Aunado a esto mencionaron cambios en las 

actividades cotidianas, como en la alimentación. En el caso de Fernando y Carolina estos 

R
ES
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Padres por su rol.

A todos sin importar rol o 
edad. 

No referirse por el primer 
nombre, al ser una 

autoridad. 

Guardar silencio para llegar 
a un acuerdo. 

Mirar a los ojos.
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hablan de impedimentos para realizar acciones diarias debido a sus dificultades de 

movimiento. 

 
E: Ok, ¿Qué crees te enoja? 

E: Emm a veces a mi me cuesta ponerme las medias y la ropa sobre todo, entonces 
me enojo mucho 

Carolina, 9 años, Figura Humana Mujer. 
 
 

F: Desde que me enfermé sentí que cosas habían cambiando 
E: Aja 

F: Que mis hermanos ya no eran los de antes… Que eran raros 
E: (risas) ¿Cómo? 

F: No sé, antes yo ni me podía mover, mis hermanos me tenían que traer las cosas 

Fernando, 9 años, Cuento. 
 

Los niños y niñas durante la entrevista mencionan cambios en los juegos y actividad física 

que pueden realizar, por ejemplo el tener que jugar en lugares cerrados y no poder hacer 

cosas que antes disfrutaban como: correr, brincar, o realizar deportes como el futbol. 

Además mencionan que en ocasiones no realizan alguna actividad por el cansancio que  

les produce el tratamiento o sus limitaciones físicas. Lo anterior se puede ver reflejado en 

los siguientes ejemplos:  

 

C: A veces yo quiero tener esta mano y este pie bueno (se señala la mano y el pie 

derecho) porque yo ya quiero correr y saltar como la demás gente 

Carolina, 9 años, Dibujo de Figura Humana. 

E: ¿Por qué Pablo sentía que las cosas ya no eran cómo antes? 

S: Porque ya no podía correr, no podía hacer cosas que a él le gustaron 

Samuel, 10 años, Cuento. 

 

b) Padres y madres.  
 

Desde la perspectiva del padre participante y las madres los cambios en la cotidianidad se 

dan desde el aseo, la alimentación y  la exposición al sol en elementos más rutinarios. Otros 
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aspectos fueron las limitaciones físicas en Carolina y Fernando, ya que no pueden realizar 

actividades diarias que hacían antes. Estos elementos referidos se muestran en los 

siguientes relatos:  

 

PS: Si, claro lo que es el aseo, el aseo personal en el núcleo familiar que lavarse las 

manos obviamente después de ir al baño, que si vengo de trabajar me tengo que lavar 

las manos, si voy a la pulpería porque toqué plata, estar bien aseado para acariciar a 

mi hijo, que si se hizo arroz de la mañana él ya no puede comer de ese arroz en la 

tarde, hay que hacerle arroz fresco, comidas de la calle, bueno a él le gusta mucho el 

pollillo pero qué se va a hacer, muchas limitaciones, en la alimentación muchas 

limitaciones y eso son cambios, cambios que se dan verdad. 

Padre de Samuel, 10 años. 

 

E: ¿Cuáles han sido los principales cambios a los que se ha tenido que adaptar la familia? 

MC: Eeeh son muchas porque fue la casa tuvo que adaptarse a ella, barandas, pasa 

manos en el baño, hasta psicológicas porque era una niña que bailaba ballet, le gustaba 

bailar ballet mucho ((se le quiebra la voz y llora)), tal vez soy yo la que no he aceptado. 

Mamá de Carolina, 9 años. 

 

Aunado a esto se encuentran sus rutinas propias, ya que deben realizar ajustes 

económicos, el padre de Samuel comenta sobre los permisos que debe pedir en el trabajo 

(…en lo laboral que si tengo que sacar muchos días pero a mí no me duele y tengo mucho 

apoyo de parte del patrón pero si para nosotros o para mí esto ha sido un cambio de 180 

grados, mi vida cambió. Padre de Samuel, 10 años).  

Se comentó sobre el tiempo que deben invertir en el niño o niña enferma, la búsqueda 

constante de cuidadores secundarios para los demás hijos e hijas, así como la organización 

previa con estos cuando hay una cita, la hora de levantarse y cambio de planes cuando se 

debe ir al hospital.  

Un elemento importante en cuanto a planes a mediano plazo fueron las mejoras en la 

vivienda, en el caso de Samuel y su familia, fueron beneficiados con ayudas dadas de otras 
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personas; contrario al  caso de Carolina, en donde la posibilidad de ampliar la casa se tuvo 

que posponer.  

Las personas encargadas hicieron referencia a responsabilidades en el hogar que tienen 

los niños y niñas: ordenar la cama y el cuarto en general, lavar platos, mantener la casa en 

orden y organizar sus pertenencias como los juguetes, ropa y útiles escolares. Indicaron 

que no hubo cambios en este tipo de responsabilidades debido a la enfermedad.  

Se mencionó que los niños y las niñas realizan juegos que requieran de poco esfuerzo físico 

en la actualidad como jugar con la computadora, casita, de aviones o al doctor. Es 

importante indicar que Nancy debido al proceso de recuperación en la actualidad puede 

realizar juegos que requieren de mayor actividad física. 

En cuanto a actividades del disfrute de los niños y niñas a las cuales han tenido que 

renunciar se encuentran: jugar futbol, correr, bailar ballet y salir en procesiones o desfiles. 

Sobre la actividad física, se mencionó de parte de las madres y el padre que los niños y las 

niñas no deben realizarla debido a su condición de salud, pero de igual forma ellos y ellas 

corren cuando se sienten bien, como se muestra a continuación: 

 

PS: Un día llega la maestra y llama y pregunta dígame una cosa Samuel puede correr, 

¿por qué? Le dice la doña, diay porque ahí anda jugando la anda y está corriendo por 

todo lado, chiquillo diay no él no tiene nada 

Padre de Samuel, 10 años. 

 

Respecto a las alteraciones en los paseos o actividades de recreación a nivel familiar se 

consultó únicamente en las entrevistas a padres y madres, reportando en todos los casos 

disminución de espacios de recreación familiar como la asistencia a desfiles o  paseos a la 

playa  por razones como: la exposición al sol, el riesgo a una infección o las dificultades del 

transporte por la discapacidad física que se posee. En el caso de la madre de Nancy, ella 

reporta un incremento en las actividades de recreación con su hija debido a que ya no 

trabaja y puede estar con ella.    
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E: ¿Cuánto tiempo invierte la familia para actividades lúdicas? 

MC: Diay la verdad que muy pocas 

E: ¿Cree que ese poco tiempo es debido a la enfermedad de Carolina? 

MC: Si creo que es por la enfermedad, tal vez el transportarnos porque como no tenemos 

carro, yo pienso que sería más fácil, hasta unos 8 meses es que yo me la llevo y me la 

traigo en bus, la subo y la bajo, pero días anteriores no, era solo en carro porque a ella le 

cuesta mucho caminar, ya gracias a Dios camina mejor. 

Madre de Carolina, 9 años. 

c) Docentes. 
 

Desde la perspectiva de las docentes las alteraciones en las actividades cotidianas 

percibida corresponden con las que fueron mencionadas por las personas encargadas: 

alimentación, pérdida de independencia en el caso de Carolina y Fernando por sus 

limitaciones físicas, el tiempo de cuido que requiere el niño, por lo cual se debe buscar otras 

formas de cuido para los hermanos y las hermanas. Un elemento sugerido por las docentes 

son las consecuencias de los tratamientos que no le permiten al niño o niña seguir con sus 

actividades diarias, como lo mencionan en los siguientes ejemplos: 

 

E: ¿Cuál es la actitud de Fernando con la escuela? Es participativo o no 

D: Dependiendo de los medicamentos, mucho influía el medicamento que le estaban 

dando, a veces pasaba que siempre quería participar pero habían días que podía pasar 

hasta dos o tres horas dormido. 

Docente Guía de Segundo Grado de Fernando, 9 años. 
 

E: ¿Usted está informado de algún momento en que ella tuvo que estar en la casa y no 

poder salir? 

C: Sí, sí, sí, por, cuando ella venía muy vulnerable a una infección, a cosas de ese tipo. 

Incluso venía con (.) [¿el cubre bocas?] Ajá sí, exacto, exacto, exacto. 

Docente Guía, Nancy, 11 años. 
 

En cuanto a las responsabilidades domésticas,  las docentes mencionaron que es 

importante para el desarrollo de un niño o una niña que tenga algunas responsabilidades 

en el hogar, correspondientes a la edad, dentro de estas se nombraron: ordenar el cuarto, 



70 
 

lavar platos, mantener el orden de la casa y organizar sus pertenencias; correspondiendo 

con lo mencionado por los progenitores.  

Al igual que en caso del padre y las madres, el y las docentes reportan juegos de poca 

actividad, por lo que se han propiciado espacios para actividades que puedan disfrutar en 

los recreos. Describen que el niño o niña permanece durante este tiempo con un grupo 

reducido de niños y niñas, debido a la poca movilidad. 

 

E: Ah ok. ¿Cuándo está en el recreo cuál es la actitud de él? 

C: Diay anda aquí con un compañerito, anda ahí, o se queda sentado en el grupo, o 

ultimadamente lo veo que ahí sale y anda con un compañero por el recreo, pero despacito 

verdad, él no puede correr como todo chiquito. 

Docente Guía de Samuel, 10 años. 

 

E: ¿Cuáles considera usted que son las principales preocupaciones de un niño o una niña 

que está enfermo de cáncer en la escuela? 

C: En el caso de Fernando yo creo que, qué voy a hacer después de que ya no tenga mi 

piecito ( ? ) Porque él decía niña, yo quiero jugar futbol, yo quería jugar futbol e ir a jugar 

al real Madrid decía. Entonces para él eso, ahora no voy a poder ir a correr con mis 

compañeros, no voy a poder hacer (???) con mis compañeros, verdad ( ? ) [Mhm]. 

Entonces yo siento que es aparte es lo que ha hecho, di que voy a hacer yo ahora que no 

tengo pierna, y que voy a hacer ahora a ser tal vez una persona diferente a los demás 

compañeros. 

Docente Guía de Primer Grado de Fernando, 9 años. 

 

Además se señaló que todos los niños y las niñas asisten a la clase de educación física, 

con algunas variantes y se indicaron actividades que antes realizaban sus estudiantes como 

bailar y jugar futbol.  
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4. Emociones. 
 

a) Niños y niñas. 
 

Los niños y las niñas nombraron la alegría y el orgullo como emociones placenteras, estas 

se presentaron cuando retomaron actividades que tuvieron que dejar debido a la 

enfermedad, por ejemplo: el regreso a la casa o a la escuela, poder jugar y compartir con 

otros niños y niñas, la posibilidad de ser dados de alta y curarse o la recuperación (volver 

a caminar y sobrevivir a una operación). 

Emociones como la tristeza, preocupación, miedo, aburrimiento, incomodidad e 

incertidumbre fueron las más mencionadas durante la entrevista. Esto se debía 

principalmente al malestar que les provocaron los síntomas o los tratamientos, ya que les 

causaron dolor. Aunado a esto recordaron sentirse aburridos estando en el hospital,  con 

miedo al no saber cuál es el siguiente paso y ante la posibilidad de morir. 

Los niños y niñas también dijeron sentirse incómodos con las preguntas de las personas 

sobre qué les pasó, así como la forma en qué los miran y las ayudas que han recibido sus 

familias, ya que saben que el motivo es su enfermedad. Otro elemento que les causa 

desagrado son la burla y el rechazo de otras personas hacia ellos y ellas. 

 

Tabla 5: Ejemplos de emociones positivas y negativas en los niños y niñas.  

Emociones Positivas Emociones Negativas 

E: ¿Cómo se sentía Pablo cuando pudo 
volver a su casa y a la escuela? 

N: Feliz (Nancy, 11 años, Cuento) 

E: ¿De qué era la cirugía de Pablo? F: 
Una biopsia  
E: ¿Cómo se sintió Pablo al saber esto? 
F: Mal  
E: ¿Cómo es sentirse mal? 
F: Que cuando él se levantó se sentía 
triste. (Fernando, 9 años, Cuento) 

E: Me sentí muy contento y me reí 
mucho. C: Si 
E: ¿Cómo cuándo? C: Cuando salí de la 
operación (Carolina, 9 años, Escala de 
calidad de vida) 

E: Ok (£) y ¿Cuándo es que se siente 
triste? S: Cuando lo van a punzar. 
(Samuel, 10 años, Lámina 1) 
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E: ¿Cómo crees que se siente ella en la 
escuela? C: Muy feliz porque ya volvió a 
clases. (Carlina, 9 años, Lámina 3). 

E: Ok, ¿Qué crees te enoja? C: Emm a 
veces a mi me cuesta ponerme las 
medias y la ropa sobre todo, entonces me 
enojo mucho. (Carolina, 9 años, Dibujo de 
Figura Humana) 

E: ¿Qué le ocurre al niño? S: Está 
contento 
P: Ok ¿hay algo en especial por lo que 
están en el doctor? S: Tal vez porque le 
están dando de alta. (Samuel, 10 años, 
Lámina 2) 

N: Todo el mundo me daba campo 
porqué sabían que yo estaba enferma, 
todo el mundo me daba plata y así. E: 
¿Cómo te sentías con eso? N: Mal 
porque yo sabía que me estaban viendo 
con ojos de que yo estaba enferma 
(Nancy, 10 años, Cuento) 

 

Los niños y las niñas percibieron sentimientos de preocupación y sufrimiento en los padres 

y madres, esto debido al diagnóstico, los tratamientos y la toma de medicamentos en casa. 

Además mencionaron que tanto ellos como sus hermanos y hermanas son motivo de 

alegría para sus progenitores. 

E: No extraña a nadie. ¿Qué le dirían sus papás de lo que ocurre? 

S: Mmm sufrirían 

E: Sufririán (asiente con la cabeza) ¿Y por qué sufrirían? 

S: Porque tienen un niño enfermo 

Samuel, 10 años, Lámina 1. 
 

E: ¿Quién es la que más se preocupa? 

N: Mi mamá 

E: ¿Por qué? 

N: Porque ella siempre se preocupa por todo 

E: ¿Por qué cosas? 

N: Por venir aquí por si yo estoy vomitando o así 

Carolina, 11 años, Dibujo de Familia. 
En cuanto a sentimientos de otras personas sugirieron la preocupación de la docente, así 

como compasión en sus compañeros. 
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Los niños y las niñas se refirieron escuchar de parte de sus padres y otros adultos  

expresiones como “todo va a salir bien”, “se fuerte”, “no se preocupe”, “no se rinda”. 

Mencionaron que también se les ha comentado que son un ejemplo debido a que han 

sobrevivido.   

Los niños y las niñas se describieron en la mayoría de las ocasiones con características 

positivas, como ser lindos, buenos y valientes. Samuel expresa sentirse menos que las 

demás personas, mas luego se retracta, retomando un discurso similar al de sus padres.   

En todos los casos los niños y las niñas indicaron estar esperando el día en que se les diga 

que se han curado, mencionando que se puedan eliminar las secuelas físicas permanentes 

en el caso de Carolina o los síntomas como el dolor en el caso de Fernando. Aunado a esto 

se señalan expectativas querer ser doctor y estar en la casa con su familia, sin tener que ir 

al hospital. 

b) Padres y madres.  
 

El padre y madres describen a sus hijos e hijas como personas alegres, principalmente en 

épocas previas al diagnóstico y tratamiento, sin embargo, luego de esto se caracteriza a los 

niños y las niñas por estar tristes, enojados y tener cambios en su comportamiento 

repentinos (MC: Ella era muy alegre, y después de eso pasa viendo tele, juega pero no 

como antes, Madre de Carolina, 9 años). Esto debido al proceso o por efectos de la 

quimioterapia., como se relata a continuación:   

PS: Él tiende mucho a enojarse, pero para todo hay una explicación y dicen que es por la 

quimio, porque él no es así, a veces se pone rebeldillo o hace que está bravo, infla los 

cachetillos, mi amor pero no se enoje y se enoja una pincelada pero es parte del 

tratamiento, dicen los especialistas Gamboa, Rodríguez, Zamora y Sanchéz que son los 

que lo ven que es parte de. 

Madre de Nancy, 11 años. 

 

Se mencionaron como elementos que provocan alegría en los niños y las niñas: pasear, ir 

a la escuela y estar en la casa. Se detectaron, por parte de los encargados, elementos que 

les provocan tristeza o miedo en sus hijos e hijas: no poder realizar las actividades que 
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antes hacían, no ir a la escuela, los cambios físicos debido a la enfermedad, las agujas, la 

muerte, estar internados y las burlas de parte de terceros.  

En cuanto a sus sentimientos el padre y las madres entrevistadas mencionaron estar en 

una constante preocupación y tensión debido a la posibilidad de una recaída, por otra parte 

sugieren haber sentido tristeza ante el diagnóstico y el tratamiento, en este último tanto por 

las consecuencias físicas como por lo que sus hijos e hijas tuvieron que pasar. 

 

MS: Ahora que él estuvo internado le hicieron un, una resonancia en la cabeza y los 

oncólogos nos asustaban mucho porque [PS: Veían un montón cosas] que veían cosas 

nos decían que veían cosas, que ahí estaba el diagnóstico y que veían cosas y yo 

asustaba y lloraba y me imaginaba lo peor. 

Madre de Fernando, 9 años. 
 

MC: Me ha costado mucho pero me he hecho la fuerte le digo yo a mi esposo. 

Madre de Carolina, 9 años. 
 

E: ¿Cómo se sintió usted con la noticia? 

MF: Ay horrible, es que uno no, no se explica. 

Madre de Fernando, 9 años. 
 

A pesar de esto indicaron sentir alegría ante las mejoras que ven en sus hijos e hijas, así 

como por la capacidad que han tendido para adaptarse a los cambios, como en el siguiente 

ejemplo:  

E: Ok, ¿Qué le provoquen alegría? 

MF: Di::i como él se comporta, cómo es él a pesar que le hayan cortado la piernita. 

Madre de Fernando, 9 años. 
 

Los mensajes de aliento que mencionaron el padre y las madres entrevistas son 

correspondientes con los mensajes que los niños y las niñas dijeron recibir. En este caso 

estos mensajes fueron tanto para los encargados como para sus hijos e hijas, siendo 

principalmente de carácter espiritual dirigido a la religión.   
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Según lo que sus hijos e hijas les han expresado, el padre y las madres indicaron que los 

niños y las niñas le han tomado mayor valor a sus vidas. En el caso de Carolina se comentó 

que ella al inicio aceptaba su cuerpo, sin embargo al momento de la entrevista estaba 

teniendo problemas para aceptar su condición. 

Sobre la subcategoría de fantasías los padres de Samuel hicieron referencia a deseos del 

niño de darle una casa y viajes a la madre para compensar el cuido que le ha dado. La 

madre de Nancy contó que ella recuerda a sus amigos del hospital que han muerto, 

poniéndole sus nombres a los juguetes.  

MS: Ah sí me va a llevar a pasear a todo lado y él me dice ¿mami verdad que usted se 

cansa de llevar al hospital? Y yo le digo no mi amor yo no me canso, y dice vea mami ya 

va a ver que ahorita la llevo a los países que yo vaya, hasta va a hacer un albergue para 

chiquitos enfermo e indigente. 

Madre de Samuel, 9 años. 

c) Docentes. 
 

En esta dimensión las docentes identificaron alegría en los niños y las niñas al estar en la 

escuela y cuando ellos y ellas han notado alguna mejoría en su condición de salud. En 

cuanto a la tristeza, se indica que se presenta debido a la enfermedad, sobresaliendo los 

cambios físicos.  

También se reconocieron cambios en el comportamiento, como la aparición de berrinches, 

pasividad y enojo en los niños y niñas. Elementos que previo al diagnóstico no se 

presentaban.  

El y las docentes mencionaron sentirse impotentes en varios momentos, además que se ha 

creado vínculo especial con sus estudiantes; y han visto la particularidad de tener un niño 

o niña con cáncer en el aula como una prueba para su carrera.  

Indicaron sentir alegría con los avances que ven en los niños y las niñas, pero a la vez 

preocupación por la posibilidad de que estos mueran, tanto por el o la estudiante enferma 

así como la afectación para el resto de sus estudiantes.  

E: Ok. ¿Cuál fue la primera reacción, tanto en el caso de Carolina, como con la primera 
experiencia que tuvo, cuándo se dio cuenta que uno de sus alumnos estaba enfermo de 

cáncer? 
C: Impotencia. 



76 
 

E: Impotencia ( ? ) 

C: Si. Impotencia, no tuve yo los apoyos como profesional ni sentí que tenía los recursos 

para, verdad ( ? ) [Mhm] 

Docente de Educación Especia Carolina, 9 años 

 

E: Ok. ¿Cuál fue la primera impresión que usted tuvo cuando se dio cuenta que Fernando 

tenía cáncer? 

C: Bueno yo lloré, di por es un estudiante, de los más chiquititos que uno tiene, di el 

cariño que uno le agarra a ellos por ser lo más pequeñitos, fue una impresión muy grande 

saber que tenía un estudiante con cáncer, no sabía lo que iba a pasar con él. En ese 

momento la mamá de Fernando estaba embarazada, entonces di para ella también fue un 

impacto grandísimo, di el tratar también de hacerle entender a los compañeritos de la 

situación que él estaba pasando, que a como le había pasado a Fernando a cualquier 

niño le podría pasar o no le podría pasar. Entonces fue una impresión grandísima, y saber 

el hecho de que nunca había tratado a un niño con una situación así. Cómo iba a tratar yo 

con él y con todos los demás esa situación ( ? ) 

Docente de Primer Grado de Fernando, 9 años. 

 

El y las docentes se visualizaron como como un agente de fortaleza para las familias. 

Además reconocieron brindar mensajes referidos a seguir adelante y poder mejorar a los 

niños y niñas. 

E: Si, claro. ¿Y qué recomendación le daría usted a otros docentes que lleguen a tener 

estudiantes con niños o niñas con cáncer?  

C: Diay partiendo de mi vivencia yo diría que (.) no sé si cabe la palabra, pero tomarlo con 

la mayor naturalidad posible. Por que ((un niño llega a hablarle y él le responde)). Perdón 

Marcela, yo si pienso que tomarlo con naturalidad. Porque vea, en esto a nosotros, tal vez 

suene un pro fuerte lo que le voy a decir, pero hay como, tiene que haber un balance, 

(nosotros atendemos situaciones?) y si uno se sensibiliza mucho tampoco funciona 

[Mhm], entonces mi recomendación sería diay tomarlo dentro de lo grave, dentro de lo 

que cabe con naturalidad, y si usted esa parte emotiva, externarla en otro momento en 

otro lugar, no aquí a nosotros se nos han salido las lagrimas por la situación de ella.[Si, 
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claro] Pero tratar de ser fuerte, creo que es eso, bueno en caso de uno como varón, 

digamos, aparte de toda la construcción social que tiene que tener uno, si, diay sí, tener 

ese espacio, porque diay si, sí se llora, sí se llora. Y se piensa que va a morir o que va a 

enfermarse seriamente, ¡di que va a morir! O sea, esa la verdad es esa, que ella va, en 

algún momento ((le responde a alguien: no tengo hay que pedirle a, a doña Angélica)) que 

puede morir, entonces eso lo enfrenta uno [Si, claro] pero tratar de estar delante del grupo 

y frente a ella con la mayor naturalidad y tratar de transmitirle que eso se va a superar. 

Docente Guía de Nancy, 11 años. 

 La única docente que hizo referencia a la autovaloración es la docente de Carolina, quien 

indicó que la niña ha tenido problemas para aceptarse recientemente.   

 

5. Relaciones con pares.  

a) Niños y niñas. 
 

En esta dimensión categórica, los niños y las niñas entrevistadas sugirieron una 

disminución de interacción con otros niños y niñas debido a las limitaciones en el juego, 

internamientos, capacidades físicas o exclusión por parte de otros niños y niñas debido a 

su enfermedad. 

La búsqueda de interacción entre pares se ve desde dos vías, tanto el niño o niña enferma 

que busca a sus amigos, como viceversa. En el caso de los y las entrevistadas, esos 

comentaron sentirse alegres con las visitas de sus compañeros de clase y  extrañarlos 

cuando no están en la escuela con ellos y ellas, ya que desean compartir con otros niños y 

niñas. 

Los elementos referidos anteriormente se ejemplifican con el contenido de la siguiente 

figura:  
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 Figura 10: Ejemplos sobre la interacción con el grupo de pares.  

 

b) Padres y madres.  
 

Este grupo de informantes identificó que sus hijos o hijas han sido aislados por otros niños 

y niñas debido a miedo al contagio. En el caso de los hombres ellos han tendido a aislarse, 

teniendo juegos en solitario o con sus familiares predominantemente. 

PS: A él lo apartaron mucho, a partir de la cirugía está muy apartado pero de lo que son 

los vecinillos lo apartaron mucho pero los compañeros de la escuela son 100% para él. 

Padre de Samuel, 10 años 
 

E: ¿Ha disminuido la relación de Fernando con otros niños y niñas a partir de la 

enfermedad? 

MF: Si 

E: ¿Por qué? 

Disminución del Tiempo con Pares

E: Me  sentí excluido cuando otros hicieron algo 
juntos. C: Si

E: Me puedes contar más

C: A veces me dicen que no puedo jugar la anda 
porque tengo el pie dormido. (Carolina, 9 años, 

Escala de Calidad de VIda)

Búsqueda de Interacción

E: ¿Qué cosas harían que Jaime se sienta 
mejor?

S: Que sus compañeros lo fueran a visitar. 
(Samuel, 10 años, Viñeta #1)

E: Fernando, ¿Qué crees que podría ayudarte 
a sentirte mejor en la contigo? F: Jugar con 
mis hermanos. (Fernando, 9 años, Cuento)

E: ¿Qué le gustaría hacer? N: Estar con los 
amigos en la escuela. (Nancy, 11 años, Lámina 

3)
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MF: Porque él piensa me están viendo a mí, que siempre lo están viendo a él. 

Madre de Fernando, 9 años 
 

En el caso de Carolina, la madre indicó que la niña ha tenido mayor interacción con otros 

niños y niñas. En cuanto a la búsqueda de interacción los padres y madres mencionaron 

que sus hijos e hijas se han relacionado con otros niños en diferentes espacios como el 

vecindario, la escuela, la iglesia, el hospital, la ALCCI o en agrupaciones adicionales a las 

que asistan. 

c) Docentes. 
 

El y las docentes no detectaron alteraciones en las relaciones con otros niños y niñas, 

posiblemente a que en la escuela esto no ha sido tan significativo.  

En cuanto a la búsqueda de interacción de parte de los compañeros y compañeras del niño 

o niña enferma, se comentó que en ocasiones realizaban visitas, llamadas o  escribían 

cartas, ya fuera por iniciativa propia o en coordinación con el equipo docente de la institución 

como se muestra en los ejemplos:   

Como los compañeros ya sabían las situación más bien cuándo él llego le habían hecho 

cartas cuando él andaba en el hospital de niños, hicimos entre todos como un 

papelógrafo, le hicieron manitas y le (pusieron?) mensajes, como ya sabían escribir, y le 

hicieron mensajes y se lo mandamos a la mamá y todo para que él lo tuviera allá, dice la 

mamá que los tenía pegado todos en el cuarto y toda la cosa. Entonces yo siento que la 

parte con sus compañeritos, con pares no fue tan difícil, porque ellos si apoyaron mucho 

la situación que estaba viviendo, y no lo tomaron como algo di sí, lo hacemos a un lado y 

lo que sea, no. Más bien lo integraron de forma normal al grupo, no hubo problema. 

Docente Guía de Samuel, 10 años 

E: Hay compañeros que en algún momento se organizó de la clase que le escribieran [Sí] 

que la visitaran, [sí, sí] que le mandaran cartas.   

C: Sí le escribieron, sí le escribieron, mucho. 

E: Ok. ¿Por medio de carta o por teléfono?  

C: Con cartas, cartas, el medio que tenía era la carta algunos, un chiquillo de quinto sí la 

estuvo llamando y cosas de ese tipo, pero básicamente ellos le hacían notitas, cartas. 
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E: ¿Fue iniciativa de ellos, o usted les?  

C: No, ellos, ellos, en algún momento ellos lo tomaron  (???) 

Docente Guía de Nancy, 11 años 

 

6. Actividades escolares. 
 

a) Niños y niñas. 
 

Sobre la asistencia a clases, los niños y las niñas mencionan ausentarse debido a citas 

necesarias debido al seguimiento que se les da por la enfermedad, ante lo cual sus 

ausencias se dan desde el diagnóstico. Además relataron actividades extracurriculares a 

las que no han podido asistir por la enfermedad. 

E: Falté a clases debido al cáncer. 
S: Si 

E: ¿Cuándo? 

S: Cuando vengo a citas 

Samuel, 10 años, Escala de Calidad de Vida. 
E: Tuve que renunciar a actividades especiales de la escuela (excursiones por ejemplo) 

por el cáncer. 
C: Si 

E: Me puedes contar de alguna actividad 

C: Un día íbamos a ir al trabajo de mi papá y yo no pude ir, yo no lo conocía. 

Carolina, 9 años, Escala de Calidad de Vida. 
 

En cuanto a la exigencia académica indicaron que les ha ido bien y han podido sobrellevar 

la carga académica, siendo el caso de Fernando una excepción, ya que las bases del 

proceso académico fueron interrumpidas y hasta el momento no ha podido lograr el nivel 

esperado para su grado. El sentir de este niño se muestra en el siguiente extracto de la 

entrevista:  

 

E: ¿Cuándo estabas internado y tuviste que recibir tratamiento te parecía que le escuela 

era muy difícil? 
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F: Umjum 

E: ¿Por qué? 

F: Cuando llegaba a la escuela, los exámenes eran difíciles 

E: Pero siempre habían sido difíciles (?) 

F: Los primeros eran fáciles pero ahora que estoy en tercero son difíciles, porque la 

profesora que tengo ella le grita a todos en la cara, la vez pasada llamó a una prima mía, 

es que yo estoy con una prima y le grito en la cara. 

Fernando, 9 años, Cuento. 
 

Sobre las adecuaciones curriculares identificaron poder hacer las tareas en la casa, que 

sus maestras y compañeros vayan a sus casas a ayudarles y la asistencia al CeAPH. 

Por último, en la comunicación entre el hogar y la escuela según su perspectiva se ha dado 

por las ausencias o por su estado de salud, este último aspecto se refiere a cuando se han 

sentido mal, ya sea en la casa por lo que se deben ausentar o en la escuela, ante lo que 

alguien debe ir por ellos y ellas. Otro motivo por el cual ha existido esta comunicación desde 

la perspectiva de los niños y niñas, es el rendimiento académico y la reposición de materia 

perdida por las ausencias.  

En la valoración que se le dio a la escuela, los niños y niñas lo visualizaron como algo 

agradable, un lugar al que les gusta ir y extrañan; correspondiente con esto parte de  sus 

preocupaciones escolares son perder el año y perder materia para exámenes. Los aspectos 

anteriores se ejemplifican a continuación:  

E: ¿Te gusta ir a la escuela? 

S: Sí 

E: ¿Qué es lo que más te gusta de ir a la escuela? 

S: Aprender 

Samuel, 10 años, Cuento. 
 

E: ¿En qué aspectos le preocupa el estudio? 

F: Con los exámenes 

E: ¿Por qué? ¿Qué va a pasar con los exámenes? 

F: Los exámenes es lo que es importante 

Fernando, 9 años, Viñeta #2. 



82 
 

 
E: ¿Qué es lo que más le preocupa a Ana de no ir a la escuela? 

N: Poder perder el año 

Nancy, 11 años, Viñeta #2. 
 

b) Padres y madres.  
 

En cuanto a las ausencias, el padre y las madres entrevistas mencionaron tratar de evitarlas 

hasta donde fuera posible; en el caso que se dieran ausencias del niño o la niña ha sido 

principalmente por las citas médicas, sin embargo se busca que estas no interrumpan el 

proceso educativo acordando horas de citas que no concuerden con el horario escolar. Se 

aseveró que en los momentos posteriores al diagnóstico los niños y niñas tuvieron períodos 

largos de ausencias debido a los internamientos.  

E: ¿Carolina asiste de forma regular a la escuela? 

MC: Siempre, nunca ha faltado ni por una gripita ni nada, es más nunca ha faltado ni con 

quimio. 

Madre de Carolina, 9 años. 

En todos los casos se indicó que el rendimiento académico subió, excepto en el caso de 

Fernando, por los motivos mencionados anteriormente y dificultades con el apoyo de la 

docente actual. Este caso fue el único en el que se reportaron problemas en cuanto a la 

exigencia académica, debido a que se le han pedido niveles de lecto-escritura y habilidades 

matemáticas que no posee.  

Se reconocieron las adecuaciones no significativas como dar tiempo extra y tener recinto 

aparte para los exámenes, además se señalaron las adecuaciones de acceso como la 

instalación de rampas para los niños y niñas. Aunado a esto se ha trabajado con servicios 

de educación especial como lo son el Aula de Apoyo y el Área de Trastornos Emocionales.   

El padre y las madres reportaron tener buena comunicación con la escuela y que el apoyo 

de parte de esta ha sido muy importante. Por último, en lo que respecta a la valoración de 

la escuela se mencionó que  la escuela es algo importante para los niños y las niñas, ya 

que ellos y ellas expresan que quieren aprender. Desde la perspectiva de las personas 
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encargadas esto se ve como “la herencia que se les puede dejar” a los hijos e hijas y una 

forma de retomar las rutinas. 

E: ¿Qué tan importante es para usted la asistencia de Fernando a la escuela? 

MF: Es como lo más importante porque es lo único que uno le puede dejar a ellos, la 

educación 

Madre de Fernando, 9 años. 
 

E: ¿Qué recomendaciones les daría a otros padres para que sus hijos e hijas continúen 

en la escuela a pesar de una enfermedad como el cáncer? 

MN: Yo diría que eso es un motor para ellos, porque tanta cosa que ellos pasan aquí de 

punzadas, de exámenes, de agujas, ellos necesitan llevar una vida normal, la vida no va a 

ser normal pero por lo menos dentro de lo cabe ellos no van a tener la mente en lo que es 

la enfermedad, si no en la escuela. 

Madre de Nancy, 11 años. 
 

c) Docentes. 
 

En el caso de los profesionales en educación refirieron que los niños y niñas se ausentan 

a lecciones debido a citas o a síntomas de la enfermedad y del tratamiento como cansancio, 

náuseas y disminución en las defensas. También se habló de la ausencia a actos cívicos, 

de forma que se han buscado estrategias para integrar al niño o niña, un ejemplo de esto 

se muestra a continuación:  

D: …aunque él como le digo manejaba con gran destreza su andadera, me acuerdo que 

para el 25 de Julio él no ensayó porque tuvo muchas citas para esa época y él no fue a 

los ensayos, me acuerdo que para ese día de la actividad, yo le pregunté, él llegó vestido 

como todos sus compañeros entonces le digo yo bueno si quiere participa en la poesía y 

el baile (!) ¿Usted quiere participar en el baile? Y me dice sí, le digo yo vea hagamos algo, 

lo que hace su compañero usted lo hace, vea era como si hubiera ensayado con todos 

sus compañeros movía su andadera, su pañuelo, hacía lo que todos sus compañeros 

porque yo no sabía hasta ese día que Fernando iba a llegar al acto cívico, él se había 

llevado la poesía pero iba acompañado de un baile, más bien todo el mundo me decía 

que bonito que ensayó Fernando seguro pero no él no ensayó lo que hizo Fernando fue lo 

que veía de sus compañeros. Pero igual ese niño con mucha energía te digo que en el 
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mes de Julio todavía él llegó como muy cansado, él todavía no se adaptaba, entonces 

venía como cansado, él llegaba se sentaba, se quedaba dormido en la mesita de él pero 

ya después de las vacaciones como que le fue tomando el ritmo, como te digo ya en 

Setiembre y Octubre había que llamar la atención, este, muy participativo, vieras que en 

eso si él quería, yo le ponía algunas cosas y a él le gustaba hacer y eso si decía que le 

gustaba desde que estaba pequeñito, participar en todo eeh, como que no le cambió el 

interés por la cosas, no sé qué más. 

Docente Guía de Segundo Grado de Fernando, 9 años. 

 

Desde este grupo de informantes se indicó que el rendimiento académico se elevó en los 

niños y niñas, sin embargo hubo períodos en los que bajaron las notas de forma temporal 

y no significativa; por lo tanto la exigencia académica no se vio como una dificultad. A lo 

mencionado se tiene como excepción el caso de Fernando, quien tuvo un descenso en las 

calificaciones ya que los objetivos académicos son muy demandantes para su situación de 

aprendizaje. 

En cuanto a las adecuaciones curriculares aplicadas a los niños y las niñas se mencionaron 

de forma diversa. Principalmente se ha contado con las adecuaciones de acceso en cuanto: 

la implementación de rampas, barandas y el uso de un baño especial debido a las 

especificaciones de aseo. 

En las adecuaciones no significativas se ha implementado lo siguiente: la ubicación del niño 

o la niña en un recito aparte para realizar el examen, brindar más tiempo del estimado para 

el desarrollo del mismo, establecer compañeros tutores que ayudan con la copia de la 

pizarra o con explicaciones adicionales y la adaptación de contenidos en momentos en los 

que el niño o niña tuvo muchas ausencias por la enfermedad. Debido a la situación 

académica de Fernando se buscó aplicarle una adecuación significativa, sin embargo no se 

ha ejecutado. 

Se destacó el apoyo del CeAPH para el desarrollo de los contenidos durante los 

internamientos y en las limitaciones se consideró el tiempo para dar un trato individual al 

niño o niña, como se expresa en el siguiente ejemplo:  
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E: ¿Cómo docente cuál cree que son sus principales limitaciones para trabajar con un 

niño con cáncer? 

C: Yo siento que el tiempo que uno le pueda dedicar individual, es muy difícil, a veces 

hace pruebas, diay no se puede, andaba en el hospital de niños y tal vez uno había 

trabajado con él de una manera, y tal vez las compañeras del hospital de niños no 

entendían o no sabían cómo trabajar con él la parte de trabajar con él individualmente y 

dedicarle más tiempo es mucho más difícil. Usted tiene 30 niños encima suyo más uno 

sentado que no se puede mover y estar encima de él y encima de 30 es muy difícil. O 

sea, una atención individualizada para él, para un niño si es muy, muy complicado. 

Docente de Primer Grado de Fernando, 9 años. 

 

La comunicación entre la familia y la escuela se vio como una herramienta, ya que se ve el 

apoyo de los padres es fundamental para lograr un buen desempeño en la labor docente. 

Se indica que además de la parte académica hay comunicación en cuanto al estado de 

salud del niño o niña. 

La asistencia a la escuela se consideró importante por parte de las docentes debido a que 

es un espacio de socialización con pares, en donde pueden ser independientes, pueden 

adquirir conocimientos, tienen redes de apoyo y les permite enfrentarse situaciones 

cotidianas a las que se deben adaptar debido a la enfermedad.  

Como preocupaciones por parte de los niños o las niñas con cáncer respecto a la escuela 

se identificaron el no pasar el año o salir mal en los exámenes, lo cual corresponde con lo 

mencionado por los niños y las niñas entrevistadas.  

E: ¿Qué tan importante es para Samuel venir a la escuela? 

C: Diay yo me imagino que es casi que lo más importante en su vida en este momento. 

Porque diay él se siente, es una manera de, cómo le explico, como que le da fuerzas a 

superar todo esto, verdad ( ? ). Porque Laura me dice, él una vez dice, mami ya, al 

principio del curso lectivo cuatro y media de la mañana se despertaba, mami que dicha ya 

vamos para la escuela. 

Docente Guía de Fernando, 9 años. 
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E: ¿Usted considera que la asistencia a la escuela de ella es importante? 

C: Sí, claro. 

E: ¿Por qué? 

C: Primero porque esto es un espacio de socialización, y los chiquillos han sido muy 

solidarios con ella, pienso que eso ha sido un facto fuerte a favor. Y diay también, o sea, 

tenemos que ver contenidos, queramos o no, tenemos ver (cómo se da?) ese proceso de 

aprendizaje, verdad ( ? ) Entonces sí, el que esté asistiendo es fundamental. ¡Y muy 

importante! 

Docente Guía de Nancy, 11 años. 

  

7. Relaciones intrafamiliares. 
 

a) Niños y niñas. 
 

En cuanto a las alteraciones en el rol de sus padres Carolina hizo referencia a la pérdida 

de trabajo de su madre y Fernando mencionó que su padre ha tenido que pedir permisos 

en su trabajo para ayudar con sus cuidados.  

E: Mis padres perdieron su tiempo libre y de trabajo porque se ocuparon de mí. 
F: Mi mamá solo me cuida a mí y a mis hermanos, mi papá si 

E: Tu papá tuvo que sacar tiempo para cuidarte 

F: Antes le daban permiso cuando me iban a dar la salida, él antes pedía permiso para ir 

a recogerme. 

Fernando, 9 años, Escala de Calidad de vida. 

 

Todos los participantes sugieren al cuido en demasía que se les han brindado, pero en la 

mayoría de los casos se ve como algo propio de la enfermedad. Además hacen mención 

del trato diferenciado que reciben de otras personas, como en la obtención de regalos.  

 

b) Padres y madres.  
 

En las entrevistas a padres y madres se identificaron a las madres como las principales 

afectas dentro del cambio en los roles, ya que han fungido como cuidadoras principales, 
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por lo que han tenido que abandonar sus trabajos previos. Las mismas mencionaron el 

apoyo de los padres como un aspecto importante para ellas, por lo que han tenido que 

hacer modificaciones en horarios para colaborar con el cuido en algunos momentos. 

Algunos ejemplos de lo mencionado son los siguientes: 

MS: Igual porque yo antes trabajaba, un día por semana pero algo me ganaba, ahora 

estoy dedicada a él, todo, todo, ahora yo ya no salgo si no es con Samuel, antes yo 

dejaba a Samuel en la escuela y me iba a hacer mandados y a ver ventanas, me iba a 

algún lado y ya no si no es con él. 

Madre de Samuel, 10 años. 
 

E: ¿Quién se encargaba del cuido de Fernando en el hospital? 

MF: Yo, yo y mi esposo, pero cuando le cambiaron el horario de trabajo a él, sólo me 

quedaba yo. 

Madre de Fernando, 9 años. 
 

MN: Diay han sido muchos porque con el diagnóstico de la enfermedad de ella me 

despidieron del trabajo, y trabajaba pero la enfermedad de ella requería que yo estuviera 

prácticamente todo el día aquí y yo no podía cumplir con el trabajo entonces me 

despidieron. 

Madre de Nancy, 11 años 
 

La sobreprotección se mencionó únicamente en el caso de las niñas, al igual que la 

disminución de las medidas disciplinarias. En ambos casos las madres reconocieron que 

las niñas dependen de ellas para realizar muchas actividades y las buscan para resolver 

problemas. Además en el caso de Carolina se le permitió dormir con los padres durante el 

tratamiento, se consideró no enviarla a la escuela y no se le deja al cuido de ninguna 

persona que no sea la madre. 

Con respecto al manejo de límites, en el caso de las niñas ambas madres reportaron haber 

sido más permisivas en el tiempo del tratamiento, esto por temor a perder a sus hijas, en la 

actualidad ellas tratan de retomar los límites sin embargo se les ha dificultado. 

E: ¿Han cambio las medidas disciplinarias que se aplican a Carolina? 

MC: Si claro 

E; ¿En qué aspectos? 
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MC: Ya ahora que ha pasado tanto esto ya se le castiga como se le castiga a la otra pero 

si ósea no se le castigaba, ella hacía lo que quería porque pensamos que tal vez Diosito 

no nos la iba a dar, se le daba todo lo que quería, nunca se castigaba, hasta ahora que 

hay que castigarla y hay que hablarle fuerte y hay que decirle las reglas 

E: ¿Ella se ha resentido un poco por ese cambio? 

MC: Si claro, si claro, ella siente que es sobreprotegida, que todo se le tiene que dar, pero 

no se puede. 

Madre de Carolina, 9 años. 
 

E: De todos los hábitos que le mencioné, ¿Ha habido algún cambio debido a la 

enfermedad? 

MN: No lo que tiene ahora es que es muy consentida y muy manipuladora… Ella es muy 

dependiente de mí, ella depende mucho de mí, ella no hace cosas por sí misma. 

Madre de Nancy, 11 años. 
 

Por su parte, en el caso de los niños los límites se han mantenido. Sin embargo, la docente 

de Fernando presenció una situación la cual la madre sede ante peticiones del niño 

aludiendo sentirse mal.  

 

c) Docentes. 
 

En las docentes, al igual que con el grupo de informantes anterior, se tiende a tomar más 

medidas de cuido hacia las niñas, comportamientos relacionados con esto son: mantenerlas 

acompañadas de una compañera, querer continuar siendo la docente de la niña por miedo 

al trato de otra docente y las iniciativas de solidaridad como el que todos usen gorras.  

 

Para yo (ver si?) tiene alguna necesidad, cuando ella (ha ido?) al baño, aunque ella pueda 

ir sola, ya ella puede ir sola, en este momento ella puede ir sola, yo siempre la mando con 

una compañera, para que la compañera se que esperando hasta que ella termine, cuando 

ella termina se la trae, la chiquita siempre la lleva de la manita, aunque ella no ocupe 

llevarse de la manita. Esas son las cositas que tenemos así por ella, el bulto, los 
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compañeros le cierran siempre el bulto, aunque ella pueda hacerlo, y los compañeros 

siempre sacan el bulto hasta el portón, para que ella no tenga que llevarlo. 

Docente Guía de Carolina, 9 años. 

 

En el caso de los niños se detectó por parte de las docentes que las madres no usan frases 

como “pobrecito” o en el caso de Samuel que no le gusta que su madre esté siempre 

esperando a que ingrese al aula (Él se enoja cuando la mamá lo espera o sea, él quiere 

llevar una vida normal. Docente Guía de Samuel, 9 años). 

 

C. Sobre la metodología  
 

Se identifica que el modelo de investigación clínica permitió un acercamiento sensible a 

los niños y las niñas, propiciando la expresión de emociones y pensamientos de estos con 

respecto a la temática tratada.  

Sin embargo, se encuentran deficiencias en las técnicas de Dibujo de Figura Humana y 

Dibujo de Familia, siendo poco funcionales para este caso, ya que presentaban situaciones 

muy abiertas y a pesar que las preguntas de referencia daban dirección a la temática a 

trabajar, los niños y niñas al estar en periodo de remisión de la enfermedad no vincularon 

el dibujo a la temática, requiriendo de técnicas más dirigidas.  

Al contario de esto se encuentra mayor éxito a la hora de aplicar este tipo de técnicas en la 

investigación de Salgado (2014), en donde la población participante se encontraba inmersa 

completamente en la temática.  

VII. Discusión 
 

A. El cáncer y su tratamiento  
 

Desde la perspectiva de los diferentes autores estudiados (Barahona, et al, 2009; 

Bernabeu, et al, 2009; Celma, 2009; Ehrenzweig, 2007; Harris, 2009y Li et al, 2012) el 

cáncer es una de las enfermedades más temidas, tanto por ella misma como por su 
tratamiento y las implicaciones de este.  
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En el caso de la quimioterapia la presencia de las náuseas, el  vómito, la pérdida de energía, 

la pérdida del cabello y el cambio del color de la piel; en la radioterapia el dolor y en la 

cirugía la desfiguración y las cicatrices causadas son elementos que provocan 

preocupación y malestar a las personas con esta enfermedad (Ehrenzweig, 2007). Todos 

los síntomas anteriores fueron considerados en todos los casos, tanto por los niños y las 

niñas como por sus padres, madres y docentes, siendo causantes de emociones negativas.  

 
Los niños y las niñas participantes se encuentran en la etapa de operaciones concretas en 

la cual los procesos cognitivos se dan con objetos manipulables (Piaget y Wallon, 1984). 

En este período se da la aplicación de operaciones lógicas a los problemas concretos, de 

manera que no son influidos únicamente por la apariencia, logran la descentralización que 

es la capacidad de tomar múltiples variables en una situación; pero son incapaces de 

entender elementos completamente abstractos. 

 

Por lo anterior  las definiciones de cáncer y su tratamiento que aportaron los niños y las 

niñas fueron autorreferenciales y concretas, sobre sus propias experiencias. Siendo el 

cáncer para ellos y ellas algo que ocurre en las partes del cuerpo que se ven afectadas y 

les trajo determinadas consecuencias.  

 

En cuanto al concepto de cáncer y sus tratamientos, las figuras adultas consideran la 

información brindada por el personal de salud y el internet; sin embargo se basan 

fundamentalmente en sus propias emociones y la experiencia directa con el niño o niña, 

esto por el impacto emocional que les genera tener relación directa con un niño o niña con 

cáncer. Debido a que el cáncer está relacionado con la muerte, creando un choque 

cognitivo, debido a que se relaciona un niño o niña con vida; de esta forma el que un hijo o 

hija muera se ve como una “contradicción a la ley natural de la vida según la cual los jóvenes 

deben enterrar a los viejos” (Fonnegra, 2001, p. 215). 

 

Con respecto a la caracterización que se le da a un niño o niña referido a la vida y la 

posibilidad de su muerte Fonnegra (2001) menciona: 

 

“Como idea, genera un rechazo instantáneo, y como experiencia una 

oposición visceral. ¡Los niños no deben morir! Son las semillas, el futuro, 

la cuota liviana de la vida pesada, la ilusión, la risa, el dulce sudor del 
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cansancio, el ruido, el juego, la ternura, el abrazo con manitas sucias, el 

beso pegajoso, los ojos inocentes…” (p. 215) 

 

Estas características otorgadas a un niño o niña se reflejan mucho la apreciación de los 

encargados y docentes entrevistados cuando se les preguntaba si un niño o niña debía 

aprender a animar a otros cuando están tristes, de manera que se les atribuye esta 

capacidad como una característica innata debido a lo anteriormente mencionado.  

 

Retomando las habilidades cognitivas con las que cuentan los niños y las niñas en la edad 

de los y las participantes, no se puede dejar de lado la preocupación por las alteraciones 

físicas, la muerte y el cómo van a ser vistos por los demás, ya que esto se relaciona tanto 

con los procesos de pensamiento que son capaces los niños y niñas entre 6 y 12 años 

como con las experiencias vividas; por lo que se llegan a preocupar por su imagen corporal 

y comprenden las consecuencias de la enfermedad (Zañartu, Krämer y Wietstruck, 2008). 

 

De esta forma se llegan a integrar los cuatro elementos que comprenden la muerte 

(Azofeifa, 2006 y Zañartu, Krämer y Wietstruck, 2008): la universalidad que se refiere al 

hecho de que todos los seres vivos llegan a morir; la irreversibilidad, esta implica que una 

vez que se fallece no se puede retornar a la vida de nuevo; la no-funcionalidad, una vez 

que el cuerpo muere ya no funciona más, lo cual implica la no movilidad y la ausencia de 

funciones corporales; como cuarto punto se tiene la causalidad, es decir que la muerte se 

da debido a una razón.   

 

Aunado a lo anterior, como parte de su desarrollo cognitivo logran tener consciencia de sí 

mismos, identificando nuevas emociones, como la vergüenza y el orgullo, las cuales son 

dirigidas al yo. Este tipo de emociones tiene un origen social, ya que dependen de los 

estándares de comportamiento que han internalizados de sus padres (Papalia, et al., 2010).  

 

Por lo cual, los niños y niñas participantes se sienten preocupados por lo qué van a decir 

las demás personas, su aspecto físico, sus capacidades y la posibilidad de morir; sintiendo 

vergüenza a que se les vea sin cabello o con alguna alteración corporal. Esto posiblemente 

a la internalización de conceptos que se manejan a nivel social y familiar respecto a la 

belleza, las habilidades valoradas y la muerte.  
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En cuanto al orgullo esto muestra con la valoración hacia sus propios logros, ya sean 

académicos o referidos al afrontamiento y adaptación de la enfermedad, en donde se 

identifica una mediación significativa de las figuras paternas, ya que los niños y niñas 

manejan discursos similares a estos.     

 

Las habilidades adquiridas en la edad de los niños y niñas participantes, así como la 

interacción con personas fuera de la familia les permite reconocer emociones en otras 

personas, ser empáticos y por lo tanto prosociales, por lo que ellos identifican los 

sentimientos que tienen sus padres hacia ellos y ellas, siendo la preocupación y tristeza las 

más sobresaliente. 

   

Además del tema de la muerte, el temor al contagio se ve como una constante de parte de 

las personas que rodean el entorno del niño o niña. Esto por las ideas preconcebidas a nivel 

social sobre lo qué es el cáncer, las cuales pueden ser consideradas una representación 

social en torno al cáncer, siendo estas imágenes que implican un conjunto de significados 

y sistemas de referencia que permiten interpretar lo que ocurre, dando un sentido a lo 

inesperado, calificando circunstancias, fenómenos y personas (Jodelet, 1984). 

 

Un aspecto de gran importancia para los niños y niñas que se ve alterado debido al cáncer 

y su tratamiento es el juego, debido a los períodos de internamiento, reposo en casa, 

agotamiento o alteraciones físicas, que hacen que los niños y niñas tengan que modificar 

sus rutinas de juego. A pesar de esto los padres y madres reportan que sus hijos e hijas 

buscan jugar en el momento que se sienten en condiciones de hacerlo.  

 

El juego tiene muchas funciones a lo largo de la niñez para el proceso de desarrollo. Así, 

en los primero años, por medio del juego se estimulan los sentidos, se aprende a utilizar los 

músculos y a lograr coordinación viso-motora; posteriormente permite ensayar papeles, 

afrontar emociones incómodas, mejorar su comprensión sobre el punto de vista de otras 

personas, y contribuir una imagen del de mundo social. Aunado a esto se desarrollan 

habilidades para solucionar problemas, desarrollar la creatividad y lograr más competencias 

con el lenguaje (Palacios et al., 2009) 

 

Desde la etapa previa a la de los niños y niñas participantes, se empieza a ver el predominio 

del juego rudo, alcanzando su punto máximo en la niñez intermedia, este tipo de juego 
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disminuye conforme se van acercando a la preadolescencia, pasando a un juego de 

simulación o fantasioso, que se va mermando al ir dejando la etapa de operaciones 

concretas, pasando a tener juegos formales con reglas.  

 

El juego rudo incluye luchas, patadas, revolcones y persecuciones, que los niños 

entrevistados resienten abandonar debido a su condición especial, indicando que desean 

correr, brincar y realizar deporte. Las niñas también mencionan extrañar correr y brincar, 

pero en menor medida, siendo más significativo para la niña con problemas de movilidad. 

 

Con respecto al juego fantasioso, se puede ver cómo este se utiliza de una u otra manera 

para tratar de explicar lo que ha ocurrido y se ve como en este se refleja el impacto que ha 

tenido el tener cáncer para los niños y niñas, principalmente con el juego de doctora 

mostrado en las niñas.  

 

B. Vivencias escolares  
 

Palacios et al. (2009) mencionan que el comienzo del primer grado se afronta con una 

mezcla de anhelo y ansiedad, siendo el primer día de escuela un evento importante, al ser 

una señal de progreso interno. Esto se ve reflejado en las entrevistas a padres y madres, 

quienes manifiestan en todas las ocasiones sentir alegría al ver que sus hijos e hijas 

ingresaban a la escuela, así mismo cuando reingresaron luego de los períodos de 

internamiento. Esta alegría y motivación también la mencionan en sus hijos e hijas, quienes 

esperan por ingresar a la escuela. 

 

Los niños y las niñas participantes no presentaron dificultades académicas en momentos 

previos o posteriores al diagnóstico del cáncer o al tratamiento a nivel general. Únicamente 

en el caso de Fernando se tienen algunas dificultades debido a la interrupción que se da en 

la formación de las primeras bases para la lectoescritura. Esto debido a que las primeras 

experiencias en el proceso escolar van a ser fundamentales para el desempeño académico 

posterior, ya que la educación es acumulativa, de manera que cada grado se basa en el 

otro (Lesser, 1981), ante lo que en el caso del niño mencionado cuenta con una limitante 

en este caso al darse internamientos por períodos de tiempo muy largos durante su primer 

grado escolar. 



94 
 

 

A pesar de no existir mayores dificultades académicas, los niños y las niñas mencionan 

poder sobrellevar las exigencias de la escuela durante todo el proceso de la enfermedad, 

en todos los casos se brinda un trato especializado, debido  a la interrupción del proceso 

educativo y las particularidades que se presentan durante el tratamiento.  

 

Este trato especializado se da partiendo de la Ley de Igualdad de Oportunidades para 

Personas con Discapacidad (Nº 7600); indicando en el artículo 21 lo siguiente: 

 

“Períodos de hospitalización o convalecencia El Ministerio de Educación 

Pública garantizará que los estudiantes que, por causa de hospitalización 

o convalecencia, se encuentren imposibilitados para asistir 

temporalmente a un centro educativo, cuenten con las opciones 

necesarias para continuar con su programa de estudios durante ese 

período. Estos estudios tendrán el reconocimiento oficial.” (Asamblea 

Legislativa, 1996) 

 

De esta forma tanto el Hospital Nacional de Niños como los respectivos centros educativos 

toman medidas para que los niños y las niñas continúen el proceso educativo. Según lo 

siguiente: 

 

“Artículo17. Adaptaciones y servicios de apoyo. Los centros educativos 

efectuarán las adaptaciones necesarias y proporcionarán los servicios de 

apoyo requeridos para que el derecho de las personas a la educación sea 

efectivo. Las adaptaciones y los servicios de apoyo incluyen los recursos 

humanos especializados, adecuaciones curriculares, evaluaciones, 

metodología, recursos didácticos y planta física. Estas previsiones serán 

definidas por el personal del centro educativo con asesoramiento técnico-

especializado.” (Asamblea Legislativa, 1996) 

 

 Estos elementos son identificados por los tres agentes informantes. Así los niños y las 

niñas expresan recibir apoyo de parte de sus docentes tanto en el aula como fuera, 

permitiéndoles hacer más trabajos en la casa o realizándoles visitas a su domicilio.  
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Mientras que los padres y madres poseen un mayor conocimiento sobre las adecuaciones 

realizadas a sus hijos e hijas; siendo los especialistas en este tema los y las docentes, que 

adaptan estrategias como el dar un trato individualizado o disminuir los contenidos de forma 

momentánea durante el tratamiento; así como la búsqueda de la integración del niño o niña 

a las actividades extracurriculares, como los actos cívicos y desfiles.        

 

Además de los aspectos académicos, los niños y las niñas ven la escuela como un medio 

de interacción con pares, área que les provoca mucha alegría, a pesar de que en el 

momento del reingreso a la escuela por el tratamiento sienten temor ante lo que se va a 

decir de ellos y ellas.  

  

Los compañeros y las compañeras se ven como un recurso de apoyo ante la enfermedad, 

tanto a nivel académico, cuando deben recuperar materia; como emocional, debido a que 

en todos los casos ya existían relaciones previas de los niños y las niñas enfermos con sus 

compañeros y compañeras, denotándose así la función de apoyo en la interacción con 

pares mencionada por Lesser (1981). Dicha función se da cuando las características del 

niño o niña se ven reforzadas por la experiencia con los compañeros, reafirmando los 

atributos que se poseen. 

 

 Lesser (1981), además señala que la influencia de los compañeros en el desarrollo es más 

importantes durante la niñez intermedia y la adolescencia. De forma que cuando el niño o 

niña empieza a asistir a la escuela logra ampliar el espacio de relaciones sociales, de 

manera que encuentra personas que pasan por situaciones similares a las propias, llegando 

así a un sentimiento de laboriosidad y competencia, ya que los pares refuerzan el sentido 

de competencia mediante la tolerancia a las diferencias. 

 

Otro de los efectos positivos de la relación con pares es el desarrollo de habilidades para 

la sociabilidad y familiaridad, estrechando relaciones y logrando un sentido de pertenencia, 

lo cual ayuda en el proceso de desarrollo de identidad y aprendizaje de habilidades 

liderazgo y comunicación.   

 

Debido todo lo anterior se puede concluir que la escuela provee a los niños y niñas un 

espacio para interacción con pares que brinda elementos positivos y necesarios para el 

desarrollo, por lo cual el principal cambio a nivel escolar detectados por los niños y las niñas 
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es el trato en determinados momentos por compañeros y compañeras, cuando les hacen 

bromas, se burlan o sienten rechazo, debido a la necesidad de ser aceptados, formar parte 

de un grupo y desarrollar sentimientos de competencia.  

 

C. Familia y escuela  
 

Minuchin y Fishman (2004) mencionan que dentro de una familia está presente el holón 

parental, el cual incluye la crianza de los hijos las funciones de socialización, entre otros. 

Siendo la familia el primer agente socializador, los niños y niñas aprenden lo que pueden 

esperar de las personas que poseen mayores recursos, aprenden el papel de la autoridad 

y conocen si sus necesidades van a ser consideradas. 

 

Por su parte, Coll, Palacios y Marchesi (2001) indican que en la familia los niños y las niñas 

adquieren las primeras habilidades como hábitos básicos referidos a la alimentación y otras 

rutinas, así como las formas de relacionarse con las personas. Este subsistema se modifica 

a medida que el niño o niña crece y sus necesidades cambian, así con el aumento de su 

capacidad se le dan oportunidades para tomar decisiones y tener autocontrol (Minuchin y 

Fishman, 2004).  

  

Junto con la familia, los niños y las niñas también se relacionan con el mundo exterior, por 

lo que cuando ellos y ellas empiezan a relacionarse con personas, grupos e instituciones 

se expone a las perspectivas, recompensas y castigos de estas, contribuyendo así a la 

formación de valores, habilidades y hábitos (Bronfenbrenner, 1993). 

 

De esta forma la escuela forma parte de un contexto de desarrollo secundario, el cual ofrece 

oportunidades, recursos y estímulos para implicarse en las actividades que se han 

aprendido en el contexto primario sin intervención de otras personas.  

 

Minuchin y Fishman (2004) refieren que en una familia existe un cambio importante cuando 

un hijo o hija ingresa a la escuela, debido a que la familia entera se relaciona con un nuevo 

entorno, organizado de una manera determinada, por lo cual: 

 

“Toda la familia debe elaborar nuevas pautas: cómo ayudar en las tareas 

escolares; determinar quién debe hacerlo; las reglas que se establecerán 



97 
 

sobre la hora de acostarse; el tiempo para el estudio y el esparcimiento, y 

las actitudes frente a las calificaciones del escolar” (Minuchin y Fisman, 

2004, p. 39)  

 

De esta manera el papel de los padres y madres dentro del proceso escolar de los niños y 

niñas, así como proporcionar condiciones óptimas para el desarrollo es fundamental, 

principalmente cuando se presentan condiciones particulares como lo es una enfermedad 

crónica.  

 

Por esto durante las entrevistas la familia se ve como el principal recurso de apoyo por parte 

de los niños y niñas ante su enfermedad; ya que son los padres y madres quienes velan 

por sus cuidados de salud. De igual manera los profesionales en educación entrevistados 

destacan el papel que tiene los padres y las madres en cuanto a apoyo para que los niños 

y las niñas continúen exitosamente en la escuela, de forma que se organizan para evitar 

ausencias, buscar materia perdida y cumplir con los deberes. 

 

Todo lo anterior se considera por los padres y las madres como parte de las estrategias 

utilizadas por ellos y ellas para que sus hijos e hijas salgan adelante con las 

responsabilidades escolares, aunado a esto se encuentra la redistribución de roles, en 

donde se ve la necesidad de que una persona sea la proveedora y otra la  cuidadora. 

 

Si bien se destaca el papel que tiene la motivación intrínseca del niño o niña para continuar 

en la escuela,  se considera que la motivación extrínseca es importante, ya que sin el apoyo 

parental el éxito académico del niño o niña en una situación compleja como es pasar por 

un tratamiento de cáncer sería difícil por lo cual el sistema parental y el sistema escolar 

deben trabajar en conjunto.  

 

Al respecto, Dominguéz (2010) menciona que la educación es un proceso comienza en la 

familia y luego en la escuela, por lo cual se necesitan ambas partes para conseguir un pleno 

desarrollo educativo y personal del niño y niña. Agrega que ante eso la escuela debe 

aceptar la importancia de la participación y la colaboración de los padres en la educación 

de los niños y niñas, así como la necesidad de una relación cordial entre docentes, padres 

y madres para que los procesos de enseñanza-aprendizaje se den de efectiva y completa. 
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La educación y por lo tanto la escuela es importante para las tres instancias participantes. 

En cuanto a ser educado, referido principalmente a la formación académica como un 

elemento de ascenso social, esto se ven en los niños y niñas cuando hablan de poseer 

carreras como ser piloto o doctor; en los padres y madres cuando expresan que la escuela 

es importante “para ser alguien en la vida” o que “es lo único se les puede dejar”.  

 

Con respecto a lo que significa ser “educado o educada” el Departameto de Educación Pre-

escolar (1994 citado por Rosabal, 2012) mencionan que su uso se da tanto para referirse a 

la escolaridad como al buen trato y modales. Y se resalta el sentido que se le puede atribuir 

a la educación como un medio de movilidad social. (Leyendecker et al, 1997 citado por 

Rosabal, 2012). 

 

De esta manera la educación referida al aspecto académico permite la independencia que 

va a ser característica de una sociedad distal, mientras que la educación referida al uso de 

modales va a ser propia de una sociedad proximal. Dichas concepciones van a orientar a 

un estilo de parentaje, ampliando a continuación el estilo característico para la población 

participante.  

 

D. Parentaje  
 

Tanto en las figuras parentales como en docentes se encuentran expectativas de crianza 

que corresponden a las características referentes al modelo relacional-autónomo, en donde 

se valora la independencia por parte de los niños y las niñas, pero se mantienen una la 

dependencia emocional hacia las figuras de crianza, por lo tanto se estimula un sí mismo 

autónomo-relacional, con independencia material e interdependencia afectiva. (Kağitçibaşi, 

2007).  

 

Esto se muestra cuando se expresa la importancia de que los niños y niñas logren metas 

para su futuro, se autovaloren, muestren alegría por la vida y sean independientes, siendo 

esta última característica muy apreciada por las madres entrevistadas, en cuanto a que si 

sus hijos e hijas las posean logran tener menos labores con ellos y ellas. 

 

Con respecto a este último elemento mencionado (Kağitçibaşi, 2007) menciona que los 

estilos de vida urbanos requieren de la toma de decisiones individuales e iniciativa propia, 
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lo cual corresponde con una característica del individualismo; por su parte la cercanía, la 

calidez y el control parental son características propias de culturas colectivistas, en donde 

se tiende a un modelo relacional. Siendo la función de estos elementos los que promueven 

un sí mismo relacional autónomo, el cual se desarrolla debido al proceso de urbanización y 

ambiente socioeconómico que se está presentando en la actualidad, por lo que se ve como 

necesario reconocer la independencia de los niños y las niñas. 

 

Como parte de la importancia de la independencia de los niños y las niñas se valora su 

opinión, siendo esto destacado principalmente por las docentes entrevistadas. En las 

características de la relacionalidad se encontró la referencia a la familia como un elemento 

fundamental, siendo esta “lo principal” en cuanto al apoyo emocional que se les da a los 

niños y las niñas. 

 

Este elemento corresponde con los hallazgos de Rosabal (2012) sobre las características 

de las etnoteorías parentales en Costa Rica. Ubicando a la familia en el primer lugar de 

importancia de las relaciones, principalmente cuando se trata de la relación con los padres 

y madres; también se visualiza como la principal red de apoyo en general y  para este caso 

en la enfermedad del niño o la niña, resintiendo la falta de este soporte cuando la familia 

extensa no lo proporciona y como se mencionó anteriormente existe una dependencia 

emocional de parte de los niños y las niñas hacia su familia.   

 

Con respecto a los roles, en las familias de los niños y niñas con cáncer participantes el 

padre era el proveedor del hogar, asignándole a la madre el cuido y una papel protagónico 

en la crianza debido a la enfermedad, eliminando a la madre la oportunidad de trabajar.  

 

Rosabal (2012) en su revisión de diferentes estudios costarricenses sobre el tema de la 

crianza y las etnoteorías parentales muestra algunas diferencias encontradas en diversos 

estudios respecto al estrato socioeconómico, la región de procedencia y las características 

deseadas o no, siendo algunos de estos elementos correspondientes con lo encontrado en 

el presente estudio.  

 

 En cuanto a los estratos socioeconómicos, los resultados de la presente investigación 

corresponden con los mencionados por el autor citado en estratos medio y bajo, siendo 

estos cercanos a la población participante; de esta forma la lealtad y el honor no se integran 
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en  las creencias parentales sugeridas, a diferencia de la autoestima que se considera un 

elemento importante para el logro de metas y por lo tanto el desarrollo de la independencia.  

 

Sobre la zona de procedencia, los resultados obtenidos también coinciden con lo 

encontrado por Rosabal (2012), en donde no se encuentran mayores diferencias por región, 

coincidiendo en valores como la honestidad, la amabilidad y el “ser bueno”.   

 

En cuanto a las conductas no deseadas se encuentra correspondencia en el consumo de 

vicios, la desobediencia y ser mal educado como características desagradables 

mencionadas por  Rosabal (1997, citado por Rosabal 2012) y Rodríguez (2010).  

 

La desobediencia se ve como una falta importante, siendo el ser educado y obediente 

conductas esperadas en los niños y las niñas, como se menciona por Rosabal (2012). Si 

bien no se indaga propiamente sobre los tipos de castigo, si se menciona el diálogo y el 

tiempo fuera como algunas de las estrategias de disciplina utilizadas en la actualidad, ya 

que anteriormente durante el período de tratamiento las reglas y la disciplina se extinguen.  

 

Con respecto a esto Kağitçibaşi (2007), menciona que el control parental y la calidez son 

dimensiones independientes, por lo cual su interrelación indica la presencia del modelo 

relacional-autónomo, en cuanto a la interdependencia emocional.    
 

En las características deseadas sobresalen las referentes al respeto, la obediencia, la 

solidaridad y las muestras de cariño. Estas características también concuerdan con las 

surgidas en el estudio de Rodríguez (2010), en donde se trabajó con niños y niñas en edad 

escolar con hemofilia.  

 

Dichas características se inclinan a la relacionalidad, ya que se refieren al ser “educado o 

educada”, como se mencionó en el apartado anterior sobre el significado de educación 

según lo encontrado por Rosabal (2012), el uso de este término se da indistintamente si se 

refiere a la escolaridad como al uso de modales, sin embargo para efectos de este estudio 

los padres y madres de referían a “ser educado” como al uso de modales y tener conductas 

de respeto hacia los demás, mientras que el aspecto académico era referido a ser 

profesional y aprender. En el primer caso esta concepción de educación busca el desarrollar 

destrezas sociales, mientras que en el segundo caso se dirige más a la independencia. 
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Una de las diferentes entre lo planteado por Rosabal (2012) y lo encontrado en las personas 

participantes es lo referente a las expectativas parentales, ya que no son dirigidas al género, 

sino que  en todos los casos están dirigidas al desarrollo, crecimiento y salud del niño o 

niña; sin importar el estrato socioeconómico o el nivel educativo, posiblemente por la 

particularidad que viven están familias debido a la enfermedad del hijo o hija.  

 

En cuanto al respecto, este se define como un proceso intrapersonal llevado a cabo por 

uno mismo en concordancia con jerarquías asumidas y un conjunto de normas que 

enfatizan  y refuerzan el comportamiento adecuado en una situación formal o informal en 

las relaciones con otros  (Harwood, Miller y Irizarry, 1995 citado por Renee, 2010). 

 

Renee (2010) indica que en la cultura latinoamericana el respeto es referido a la dignidad, 

obligación, obediencia y respeto a la autoridad y la jerarquía, por lo cual en las relaciones 

padre e hijo el respeto se refiere a la diferencia que tienen los padres por su estatus en la 

relación jerárquica de padre-hijo. Estos elementos se identifican en las entrevistas 

realizadas a las figuras adultas cuando indicaron que el padre, la madre y los adultos se 

respetan por su condición de autoridad, considerando importante que los niños y las niñas 

aprendan a reconocer las autoridades y se comporten de manera adecuada ante ellas, por 

ejemplo no llamándolas por su primer nombre.  

 

La autora mencionada también indica que en Latinoamérica se visualiza: 1. la lealtad y la 

obediencia como parte del valor del respeto, 2. el respeto como un valor de alto nivel debido 

a las expectativas de obediencia de parte de los niños y niñas. Por lo cual este puede 

manifestarse en el deseo de criar hijos e hijas bien educados, esto referido a los modales, 

significando que un niño o niña es respetuoso y obediente. En correspondencia con esto, 

los padres y madres se refieren a la obediencia de manera inmediata cuando hablan del 

respecto. 

 

Finalmente, un último acuerdo que se percibe con lo encontrado por Rosabal (2012) es la 

asignación de tareas en el hogar, que se espera por parte de las madres y el padre 

entrevistados, con labores correspondientes con la edad desde etapas previas a la edad de 

los niños y las niñas participantes. 
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E. Teorías de los niños y las niñas  
 

Con todo lo anterior se pueden definir algunos conceptos desde la perspectiva de los niños 

y niñas respecto a la situación que viven. Según Papalia et al. (2010) los niños y las niñas 

durante la niñez intermedia van a tener conceptos de lo que es la salud y la enfermedad, 

así primeramente lo que es la salud para ellos y ellas se refiere a la posibilidad de sentirse 

bien, tanto a nivel físico como emocional, de manera que no sientan dolor, malestar, puedan 

jugar, comer lo que les gusta y se sientan felices y tranquilos, de forma contrario la 

enfermedad implica lo contario a lo mencionado anteriormente, en donde se van a sentir 

tristes y preocupados. 

 

De esta manera el cáncer, como se mencionó anteriormente va a ser definido por elementos 

autorreferenciales, describiéndolo con los síntomas y alteraciones físicas que presentan, 

tanto por la enfermedad en sí como por los tratamientos. Esto va a coincidir con las 

referencias que hacen sobre qué es la enfermedad para ellos y ellas. 

 

Respecto a las consecuencias de la enfermedad como la muerte Fonegra (2001) menciona 

que en la cultura occidental morir es algo que no se nombre, por lo que se utilizan 

eufemismos a la hora de hablar de esto y a los niños y las niñas se les margina de las 

experiencias de muerte y tristeza, ocultándoles el dolor, la enfermedad, la soledad y la 

muerte, enseñándoles a exaltar la salud, la belleza, la juventud, la alegría y los triunfos. Por 

lo tanto la concepción de enfermedad, salud, belleza y muerte va a estar medida por 

patrones mayormente culturales que científicos.  

   

De esta forma los niños y las niñas muestran preocupación el qué van a decir los demás de 

mí cuando me vean, referido principalmente al grupo de pares en la escuela, ya que al irse 

del centro educativo se tenía un aspecto físico, habilidades y actitudes que los 

caracterizaban, pero estos elementos se modifican con el tratamiento. Esto muestra como 

la conceptualización de la belleza y de lo que es valorado o no en cuanto habilidades a nivel 

social es detectado por los niños y las niñas (Papalia et al., 2010), descalificando el no tener 

cabello, perder una extremidad, perder la posibilidad de moviendo o estar débil; elementos 

que son los más significativos para los participantes.  

 



103 
 

En cuanto a la muerte, este concepto es comprendido en su totalidad por lo niños y las 

niñas, tanto por experiencias previas como por sus habilidades cognitivas (Zañartu, Krämer 

y Wietstruck, 2008). Sin embargo, la referencia a morir se hace principalmente por la 

información obtenida de los adultos que están alrededor el niño o niña, cuando mencionan 

aspectos como “el doctor dijo que me iba a morir” o notan la preocupación de sus padres y 

madres ante esta posibilidad, a pesar de los esfuerzos las figuras paternas para 

minimizarlo.  

 

Aunado a lo anterior se encuentra la exposición que tienen los niños y las niñas en el 

hospital, ya que ven que algunos de sus compañeros de cuarto fallecen, sin embargo, esto 

nunca es expresado como una consideración personal, ya que a la hora de referirse a la 

muerte es algo que no se discute en primera persona, sino como una posibilidad abierta.  

 

En cuanto a la escuela, esta permite a los niños y las niñas retomar algunas de sus 

actividades anteriores, principalmente con el grupo de pares, quienes son el elemento que 

más extrañan durante el tiempo que se mantienen lejos de la escuela, visualizando a los 

amigos y amigas como figuras de apoyo que están más cercanas a lo que puedan sentir, 

indicando que estos se sienten preocupados al igual que ellos y ellas por la enfermedad y 

que los aceptan a pesar de su condición física o de salud. .  

 

Como parte de estas preocupaciones compartidas se encuentra el no pasar los exámenes 

o perder el año, que en el caso de los niños y las niñas con cáncer se hace más fuerte, 

debido a que para ellos seguir adelante con la escuela es un signo de superación de la 

enfermedad; y en caso de reprobar un año esto implicaría la separación de quienes han 

sido un recurso de apoyo en la escuela. De esta forma los niños y las niñas van a lograr 

interactuar sobre diferentes temáticas, como lo es la solidaridad y las aspiraciones de logro 

mencionadas por Lesser (1981). 

 

Finalmente, la familia para los niños y niñas, tiene una función más de cuido y protección 

que de apoyo emocional, debido a que los niños y las niñas detectan preocupación y una 

sobrecarga de funciones tanto en el padre como en la madre, debido a las nuevas rutinas 

que se deben tener debido a la enfermedad.  En cuanto a la preocupación que sienten los 

padres y las madres,  esta es detectada por los niños y las niñas en la manifestación de 
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mensajes positivos con el fin de salir adelante o en consideraciones que no se tenían 

previamente.  
 

F. Experiencia profesional y personal durante la investigación 
 

Vasilachis et al (2006) indica que la investigación cualitativa ubica a los investigadores e 

investigadoras con situaciones naturales, por lo que en dichas situaciones observan, 

interactúan, transforman y son transformados por otras personas, de manera que la 

actividad realizada es relacional y la situación investigada puede llevar a afectar.  

De esta manera la habilidad de conectarse emocional y cognitivamente con los datos es lo 

que distingue a los investigadores y las investigadoras cualitativas, permitiéndoles 

experimentar el mundo de manera similar a los participantes y por lo tanto verse afectados, 

en especial cuando se trata de “investigaciones sensibles”, dentro de las que caben las 

referentes a enfermedades crónicas.  

Así es importante mencionar de manera breve la experiencia de la persona investigadora, 

ya que el manejo de la subjetividad es relevante para el adecuado manejo de la información 

y para poder brindar un trato apropiado a los niños y las niñas, tanto por su desarrollo 

cognitivo como por las situaciones particulares que han vivenciado. De manera que dicha 

experiencia se relata en los siguientes párrafos.   

Si bien no tengo experiencia directa en un hospital, más que por situaciones leves que no 

han requerido que esté ahí más que por unas cuantas horas, he estado cerca de personas 

que acompañan únicamente con sus propias creencias a personas enfermas y he tenido la 

oportunidad de brindar este acompañamiento a personas con enfermedades crónicas 

durante el internamiento y posterior a este.  

Así logré identificar las múltiples necesidades emocionales que viven tanto las personas 

enfermas durante las intervenciones médicas, como sus familias debido a las limitaciones 

que poseen para tomar medidas debido a la falta de conocimiento o al impacto emocional 

que causa el padecimiento de salud.  

De esta manera poder acercarme a niños y niñas con una enfermedad crónica como es el 

cáncer fue muy significativo para mí, principalmente porque me encontré con una cara de 

la niñez distinta a la que estoy acostumbrada, ya que al igual que en las personas 

participantes mi concepción personal de niñez está dirigida a la vida y la alegría, debido a 
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que en mi propia niñez o en la niñez que viven quienes están a mi alrededor no se 

presentaron preocupaciones y experiencias del carácter de las viven los niños y las niñas 

participantes de este proyecto. 

Esto me impactó a nivel profesional en cuanto al desarrollo de habilidades, amplitud de 

perspectiva y conocimiento como psicóloga, mas por otra parte surgieron otros elementos 

personales, como lo fue la preocupación, que de seguro no se acerca ni un poco a la que 

sienten las familias, en algunos de los casos al saber que las estadísticas de sobrevivencia 

de los niños y niñas estaban en su contra a pesar de lo bien que podrían estar en el 

momento, ver a Fernando acompañado de su madre desplazándose varias cuadras con su 

prótesis nueva con el fin de colaborar con la investigación, ver a la madre de Carolina pagar 

un taxi desde su domicilio y a la niña buscando estrategias para poder dibujar a pesar de 

sus dificultades de movimiento y ver a otras madres desplazarse largas distancias con sus 

demás hijos e hijas para poder participar me hizo de sentir que quizá no se estaban dando 

las facilidades que los y las participantes requerían para las entrevistas e inclusive me vi 

tentada a orientarme a la protección que tienen las personas alrededor de estos niños y 

niñas.  

Por otra parte, puede ver la fortaleza que desarrollan tanto los niños, niñas, padres y madres 

para afrontar la enfermedad, como la disponibilidad de colaboración de los y las docentes, 

elementos que podrían generar mayor cantidad de herramientas en caso de darse la 

información necesaria y el acompañamiento profesional óptimo.  

De esta forma, más que encontrar respuestas a lo planteado en la investigación, encontré 

más caminos que recorrer, en este caso con los niños y niñas con cáncer, lo cual me genera 

muchas más interrogantes en el caso de otros niños y niñas con condiciones específicas 

que en muchas ocasiones son abandonados por disciplinas como la psicología.   
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VIII. Conclusiones y recomendaciones 
 

A. Conclusiones  
En la presente investigación se buscó conocer las vivencias sobre los cambios que afectan 

a niños y niñas con cáncer en edades escolares dentro del sistema educativo, así como 

indagar sobre la influencia que tienen las prácticas y creencias parentales para la 

adaptación de estos al centro educativo.  

 

Lo anterior se realizó por medio del método clínico, buscando un acercamiento horizontal a 

los niños y las niñas, sin dejar de lado el papel influyente que juegan los padres y las madres 

en el proceso educativo y de tratamiento de la enfermedad. Por tanto a la luz de los 

resultados y el material bibliográfico encontrado se concluye lo siguiente:  

 

1. Sobre las vivencias de los niños y las niñas con cáncer.  
 

a) El conocimiento del cáncer. 
 

El conocimiento e ideas que se tengan respecto al cáncer y su tratamiento es el punto de 

partida para la forma en que esta enfermedad se afronta, por lo cual el que los niños, niñas 

y sus familias cuenten con información verídica es un recurso más de apoyo. 

 

En el caso de los niños y las niñas, debido a la etapa del desarrollo en la que se encuentran, 

presentan dificultades para tener una idea certera de lo que es su enfermedad, ya que la 

mayoría de explicaciones se refieren a definiciones abstractas, debido a que el cáncer no 

es algo visible para ellos y ellas. Sin embargo, sí logran comprender qué es lo que ocurre 

en sus cuerpos y sus vidas a raíz de esta enfermedad por medio de sus experiencias, más 

que de la información del personal de salud o sus padres.  

 

Por lo tanto, la definición de cáncer y de su tratamiento está conformada por elementos 

autorreferenciales, siendo los síntomas que cada uno ha presentado como los 

característicos del cáncer en general desde su visión.  

 

Con respecto a la información que han recibido por parte del personal de salud, para los 

niños y las niñas, lo más significativo ha sido la posibilidad constate de morir, principalmente 
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en los períodos de internamiento donde están en mayor contacto con médicos y 

enfermeras.  

 

Por lo que relacionado con lo anterior y sus habilidades cognitivas son capaces de entender 

lo que significa la muerte y que esta es una posible consecuencia de la enfermedad que 

padecen. Sumado a esto se encuentran las preocupaciones por las alteraciones físicas y 

cómo van a ser vistos por los demás, preocupándose por imagen corporal. 

 

Estos aspectos que les generan preocupación (los cambios físicos y la posibilidad de morir) 

se encuentran mediados por experiencias previas de los niños y las niñas, debido a que 

tienen familiares que han fallecido por cáncer, por personas que les hacen comentarios y a 

la conciencia de pérdida de capacidades o atributos físicos.   

 

b) Cambios en el contexto escolar. 
 

La escuela es más que un lugar de aprendizaje académico es visualizado por los niños y 

las niñas como un espacio de relación con pares, que les proporciona experiencias 

positivas, al igual que su familia. Considerando a los compañeros y las compañeras como 

un recurso de apoyo ante la enfermedad, tanto a nivel académico, como emocional; a pesar 

que en el momento del reingreso a la escuela sintieron temor por el “¿Qué dirán de mí?” y 

“¿Cómo me van a tratar?”. 

 

Si bien hubo cambios a nivel académico no significativos y se aplicaron adecuaciones 

curriculares, estos elementos no fueron tan importantes para los niños y las niñas como la 

disminución del tiempo con el grupo de pares y por lo tanto de posibilidades de desarrollar 

juegos que realizaban anteriormente.  

 

Ante lo cual, volver a la escuela y retomar las actividades extracurriculares es valorado 

positivamente por los niños y las niñas, mientras que de forma contraria se valora de 

manera negativa el hospital y las intervenciones realizadas por el sistema de salud para el 

tratamiento de su enfermedad. 
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Los logros que van teniendo a nivel académico luego de la enfermedad les producen 

orgullo, así como la adaptación que han tenido a la enfermedad, logrando retomar su 

cotidianidad. Por ejemplo poder volver a caminar o a jugar.  

 

Las limitaciones en los juegos y actividades deportivas son señaladas por los niños y las 

como un elemento que ha sido significativo para ellos y ellas, principalmente en el caso de 

aquellos que poseen secuelas físicas permanentes, ya que marca un cambio en lo que eran 

antes de la enfermedad (bailarina de ballet o futbolista), a lo que son ahora. Siendo los 

impedimentos físicos un punto que los separa de otros niños y niñas, al verse limitados en 

el movimiento característico de la etapa del desarrollo en la que se encuentran. 

 

Es importante mencionar el papel del juego fantasioso, utilizado por los niños y las niñas 

para explicarse a ellos y ellas lo que ha ocurrido, reflejando en este el impacto que ha tenido 

el cáncer en sus vidas.  

 

c) Estrategias de adaptación a la escuela por parte de los niños 
y niñas.  

 

Las estrategias de adaptación a la escuela en el plano académico no fueron elegidas por 

los niños y las niñas, fueron mediadas por los padres y madres, así como por las docentes; 

siendo estas figuras quienes determinaban qué se debía hacer para que el niño o niña 

siguiera adelante con el currículo académico. Mientras tanto, los niños y niñas retoman sus 

actividades con el paso del tiempo, con forme se van sintiendo mejor a nivel físico, de 

manera que también se retoma la relación con el grupo de pares.  

 

Si bien se destaca el papel que tiene la motivación intrínseca y el esfuerzo del niño o niña 

para continuar en la escuela,  se considera la motivación extrínseca importante, ya que sin 

el apoyo parental el éxito académico del niño o la niña durante el tratamiento de cáncer 

sería difícil. Aunado a esto las visitas y el apoyo que sintieron los niños y las niñas por parte 

de sus compañeros y compañeras de clase los movilizó a crear esfuerzos para poder estar 

de nuevo en la escuela y tener éxito en la misma.  

 

Surgiendo de nuevo la importancia del papel que tienen los pares en el deseo del niño o la 

niña por asistir al centro educativo, sintiendo emociones negativas al ser rechazados y  
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víctimas de burlas. Cuando este tipo de cosas se hicieron presentes, los niños y las niñas 

utilizaron recursos internos para enfrentarlo con expresiones como “yo sé que no es cierto”, 

además recurrieron nuevamente al apoyo de las figuras de autoridad y de sus amigos 

cercanos.  

  

2. La influencia de las prácticas parentales.  
 

a) El conocimiento del cáncer y creencias sobre la permanencia 
en la escuela. 

 

Desde la opinión de los padres, madres y docentes, estos  no cuentan con información 

confiable sobre el cáncer de forma directa por parte de los profesionales de salud, ante lo 

cual recurren a experiencias previas e internet, los cuales pueden brindar información 

errada.  

 

A pesar de esto las personas encargadas de los niños y las niñas hacen mayor referencia 

al cáncer desde las vivencias que han tenido con sus hijos e hijas debido al impacto 

emocional la enfermedad y su relación con la muerte.  

 

En el caso de las docentes, estas cuentan con la información brindada por la ALCCI, en la 

intervención que se hace en la escuela con los niños y las niñas; y en la capacitación a 

docentes, a la cual sólo el docente entrevistado había asistido. Señalando así como fuente 

principal de información por parte de la ALCCI a los y las docentes la que se le brinda a los 

y las compañeros del aula del niño o niña enfermo, siendo esto de gran apoyo para su labor 

ya que les permite desmitificar algunas creencias o disolver preocupaciones.  

 

A nivel general, las figuras adultas visualizan a los niños y las niñas como sinónimo de vida 

y alegría, por lo que la noticia del cáncer les genera preocupación y tristeza, ya que las 

implicaciones de la enfermedad no concuerdan con su idea de niño o niño.    

 

Con respecto a la escuela, el ingreso al primer grado se ve como un acontecimiento 

importante, valorando la educación académica para los niños y las niñas, siendo un 

elemento alentador y que provoca alegría el reingreso a la escuela, ya que forma parte de 

las rutinas que se van retomando. A pesar de esto existen preocupaciones, principalmente 
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sobre le cuido que se le pueda dar en el centro educativo, por lo que el padres y las madres 

mencionan haber considerado en determinados momentos no enviar más a sus hijos e hijas 

a la escuela.  

 

b) Estilo de parentaje. 
 

El estilo de crianza identificado en este estudio corresponde con el modelo relacional-

autónomo, como ha sido característico para la sociedad costarricense según Rosabal 

(2012). 

 

Esto en los elementos relacionados con la apreciación de la familia como referente principal 

y características esperadas, así como las no esperadas por los padres y las madres en sus 

hijos e hijas, que corresponden con las identificadas en otros estudios. Siendo ser cariñoso, 

solidario, humilde, perseverante, independiente, obediente y respetuoso las más 

sobresalientas.  

 

La perseverancia y la independencia se ven muy relacionadas con la situación de 

enfermedad que tienen los niños y las niñas, debido a que estas proporcionan herramientas 

para que se adapten a la situación que viven por el cáncer, sean autosuficientes y alcancen 

metas que en algún momento se vieron como difíciles de alcanzar.  

 

La independencia además se ve como una forma de “libertad” para las madres/cuidadoras, 

debido a que deben invertir todo su tiempo en el cuido y atención al niño o niña, por lo cual 

en la medida que sus hijos e hijas sean independientes ellas van a tener mayores 

posibilidades de realizar otras actividades. 

 

La valoración de la independencia de los niños y las niñas también se relaciona con la 

valoración hacia sus opiniones y la expectativa de que tengan metas a futuro que puedan 

cumplir, aunado al hecho que asistir a la escuela acerca al niño o niña y su familia a la 

cotidianidad previa al diagnóstico hace que los padres y madres realicen esfuerzos para 

que sus hijos e hijas tengan éxito a nivel académico brindándoles apoyo, motivándolos, 

buscando materia y formas en las que desde la escuela se les pueda respaldar.    
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La valoración hacia la opinión de los niños y las niñas, así como de la educación formal se 

ve mayormente en las docentes, esto debido a que cuentan con un mayor nivel académico, 

de manera que sus expectativas de crianza a niños y niñas se inclinan en mayor medida a 

la independencia. 

 

De la mano de lo anterior existe una fuerte orientación hacia la familia, al ser un recurso de 

apoyo, visto como indispensable para salir adelante, tanto en el apoyo que la familia extensa 

de a la familia nuclear en ayudas económicas y de cuido como en el apoyo directo al niño, 

ya que ahí se encuentran las figuras de protección y el medio por el cual se brindan los 

cuidados de salud necesarios.  

 

En cuanto a la obediencia y el respeto a las figuras de autoridad, si bien se ven como 

características esperadas, en los momentos de mayor crisis emocional debido a que los 

diagnósticos eran recientes o los niños y las niñas estaban con serios problemas de salud 

y en recuperación, se extinguen los límites y los castigos, de manera que se dejan de lado 

estos valores como una forma de protección.  

 

A pesar de esto se ve el respeto a padres, madres y docentes como algo necesario para el 

desarrollo, ya que son figuras de autoridad, bajo las cuales se dictan normas que deben ser 

seguidas.   

 

De manera que las metas, expectativas y conductas parentales van a variar dependiendo 

del contexto al que se está enfrentando la familia, presentando modificaciones 

momentáneas o permanentes.  

 

c) Estrategias de adaptación a la escuela por parte de los 
padres y madres. 

 

Como se mencionó en apartados anteriores, las estrategias de adaptación a la escuela 

están medidas principalmente por parte de los padres y las madres, ya que son quienes  

proporcionan condiciones óptimas para el desarrollo, principalmente cuando se presentan 

condiciones particulares como el cáncer.  
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De igual manera los profesionales en educación resaltaron el papel que tienen los padres 

y las madres en cuanto a apoyo para que los niños y las niñas continúen exitosamente en 

la escuela, de forma que se organizan para evitar ausencias, buscar materia perdida y 

cumplir con los deberes. 

 

Ante esto el tener una organización previa y bien estructurada para tratar de coordinar citas 

en el centro médico de manera que el niño o la niña no se ausente a lecciones, el 

acompañamiento constante, la comunicación diaria con la docente y la redistribución de 

roles en el hogar (una persona proveedora y otra cuidadora) son las estrategias utilizadas 

por padres y madres para la permanencia de los niños y las niñas en escuela. Lo cual se 

acompaña de la creencia que la escuela es importante y la visualización del posible futuro 

de su hijo o hija.  

 

d) Manejo de los centros educativos.  
 

En los centros educativos no se cuenta con medidas específicas para los niños y las niñas 

con cáncer, por lo que se asignan adecuaciones curriculares a estudiantes con esta 

enfermedad al igual que se hace con los estudiantes con cualquier otra necesidad educativa 

especial.  

 

Los y las docentes guía son los encargados de brindar las adecuaciones, por lo que se trata 

de un manejo más en el aula que a nivel institucional. Ellos y ellas adaptan estrategias 

cotidianas para que el niño o la niña puedan continuar con el proceso de aprendizaje. Se 

destaca el dar un trato individualizado o disminuir los contenidos de forma momentánea 

durante el tratamiento como las estrategias más efectivas; sin embargo, debido a que se 

debe cumplir con objetivos trimestrales y se deben atender a otros estudiantes el trato 

individualizado no se hace posible en todas las ocasiones.  

 

Promover la participación del niño o la niña a las actividades extracurriculares, como los 

actos cívicos y desfiles forma parte de las estrategias utilizadas por los y las docentes para 

que el niño o la niña se reintegren y se sientan parte del centro educativo.  

 

Si bien estos elementos son eficientes en la parte académica, no se consideran otras 

especificidades de los niños y las niñas con esta enfermedad, de manera que los y las 
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docentes se sienten inseguros a la hora de actuar, ya que no se encuentran preparados 

para afrontar una situación que causa impacto emocional al niño o niña enfermo, a ellos y 

ellas como profesionales y a los demás estudiantes. Por lo cual, las profesionales en 

educación entrevistados requieren de mayor información sobre el trato a estudiantes con 

cáncer. 

 

Finalmente, como parte de los puntos clave en el trato de parte de las docentes a los y las 

estudiantes con cáncer está la disponibilidad de tiempo personal, para mantenerse en 

contacto diario con la familia del niño o la niña, inclusive en horarios no laborales.  

 

B. Recomendaciones 
 

1. A padres y madres de niños y niñas con cáncer. 
 Fomentar espacios de juego e interacción con el grupo de pares fuera del núcleo 

familiar, principalmente por medio de la asistencia a la escuela, lugar que es 

valorado de manera muy positiva por los niños y las niñas.  

 Permitir la libre expresión de sentimientos de parte del niño o niña, los cuales no 

siempre tienen que ser positivos, debido a que hay momentos en los que el niño o 

niña se preocupan.  

 No asumir la comprensión o manejo de esta situación específica como homóloga al 

mejo que hace una persona adulta de la misma.  

2. A los centros educativos. 
 Mantener los espacios de interacción con el grupo de pares, de manera que el niño 

o niña tenga actividades de juego con sus compañeros y compañeras.  

 Brindarle responsabilidades al niño o niña dentro del aula para generar 

independencia. 

 Evitar comentarios de compasión excesiva, ya los niños y las niñas detectan cuando 

“generan lastima”, lo cual no les genera emociones agradables.  

 Solicitar información específica en caso de ser necesario a los centros de salud o 

instituciones de apoyo, principalmente en los elementos emocionales y sociales que 

implica la enfermedad.  
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3. A los centros de salud. 
 Propiciar mayor cantidad de espacios en donde los niños y niñas puedan interactuar 

con pares, de manera que los procesos de salud se califiquen de manera menos 

negativa. 

 Dar mayor participación a los niños y las niñas en el proceso de salud, de manera 

que se sientan más empoderados en el proceso, lo cual les va a permitir tener una 

mayor libertar a la hora de expresarse.  

 Brindar información directamente a ellos y ellas, con un lenguaje comprensible en 

el trato diario.  

 Brindar mayor información a los encargados y a los centros educativos sobre la 

situación de salud real del niño o niña, considerando el aspecto emocional y social, 

para así crear herramientas que permitan un cuido integral.  

4. A profesionales en psicología 
 Abarcar espacios de trabajo que han sido tradicionalmente abordados por las 

ciencias médicas, de manera que se pueda beneficiar a las familias y a sus niños y 

niñas por medio de psicoeducación en donde se propicien espacios para la libre 

expresión de sentimientos, brindando estrategias para una mejor atención al niño o 

niña con cáncer.  

 Brindar acompañamiento a las docentes, quienes poseen pocas herramientas para 

el abordaje psicológico al niño o niña enfermo y sus compañeros. Lo cual mejoraría 

la calidad del apoyo que se pueda en situaciones de crisis a la familia.  

  

5. Para la ALCCI. 
 Negociar espacios para las entrevistas que no impliquen tanto esfuerzo en traslado 

para las familias participantes, debido a que muchas vienen de zonas alejadas y 

poseen limitados recursos económicos. 

 Brindar capacitaciones a los y las docentes de manera institucional y no sólo a los 

niños y niñas, ya que si bien se imparte la capacitación anual a escuelas se percibe 

como necesidad en los y las docentes tener información de forma más directa y 

contextualizada. 

6. Para futuras investigaciones. 
 Continuar con trabajos enfocados en metodologías sensibles a la edad de los niños 

y las niñas. 
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 Extender este tipo de trabajos a otro tipo de áreas específicas de los niños y niñas. 

 Explorar con familias en las que sus niños o niñas con cáncer que no han tenido 

tanto éxito académico, han dejado años escolares o han reprobado. 

 Replicar este tipo de trabajo de manera descriptiva en etapas recientes al 

diagnóstico o realizar un estudio longitudinal donde se puedan apreciar los cambios 

en los diferentes momentos de la enfermedad. 

IX. Limitaciones 
 

Durante la recolección de datos el espacio destinado para realizar las entrevistas se 

encontraba en remodelación, lo que implicó el traslado de las familias participantes a una 

distancia mayor, en un lugar menos centralizado.  

Por lo cual  se tiene como principal limitación la ubicación geográfica, ya que como parte 

de las medidas de protección a los y las participantes se restringió el encuentro con las 

personas entrevistadas fuera de sus instalaciones asignadas. Por lo tanto, varios padres y 

madres mencionaron tener dificultades para colaborar debido a las complicaciones de 

traslado desde el hospital debido a citas, así como la distancia existente entre su domicilio 

y el lugar indicado, ya que la mayoría residían en zonas alejadas del país. Lo cual implicó 

dificultades en el acceso a participantes.  

Por otra parte hubo dificultad para contactar a profesionales en psicología con experiencia 

en el tema con cáncer, fuera de las dos funcionarias de la ALCCI, de manera que fue 

imposible la apreciación de mayor cantidad de expertos en el tema de cáncer.  

Con respecto a la metodología, esta permitió un acercamiento sensible a los niños y las 

niñas, sin embargo, para este tipo de población y la temática a trabajar técnicas como el 

Dibujo de Figura Humana y el Dibujo de Familia brindaron pocos aportes. Esto debido a 

que se trataba de técnicas muy libres, que por sí mismas no hicieron alusión al cáncer, ante 

una población que respondió mejor a elementos más específicos sobre la enfermedad, 

probablemente por el período de la enfermedad en la que se encontraban.  
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XI. Anexos 
 

A. Anexo 1: Guía de entrevista a padres y madres 
Instrucciones: En esta entrevista se realizará una serie de preguntas sobre el desarrollo y 

características de su hijo (a). La información solicitada comprende todos los aspectos de desarrollo 

del niño (a) (prenatal, infantil, emocional, físico, motor, familiar, escolar y sobre su enfermedad). Se 

solicita contestar de la manera más completa la información que se le solicita.  

Información general del niño o niña 

Nombre: 

Edad: 

Fecha de nacimiento: 

Sexo:                              Peso:                                  Talla: 

Lugar de Cuido:  

Cuidador (a) primario (a): 

Institución educativa: 

Ubicación de Institución educativa: 

Centro médico en el que es atendido (a):  

Diagnóstico:  

Domicilio: 

Teléfonos: 

Correo electrónico:  
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PRIMERA PARTE 
Historia longitudinal 

I. Datos Sociodemográficos y Grupo familiar 

Nombre del padre:   

Edad:  

Ocupación:  

Escolaridad: 

Estado civil:  

Nombre de la madre:  

Edad:  

Ocupación:  

Escolaridad: 

Estado civil:  

Hermanos (as): 

 

 Nombre Edad Escolaridad Ocupación Estado Civil 

1      

2      

3      

4      

5      

Religión predominante en el núcleo familiar: ____________________________ 

Otras personas del grupo familiar o allegados que convivan o se relacionen diariamente con 

el niño o niña:  

 Nombre Edad Vínculo Ocupación Estado Civil 

1      

2      

3      

 

Número de personas que habitan en la vivienda: _____________ 
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Características de la vivienda: 

( ) Hipotecada 

( ) Propia 

( ) Alquilada 

( ) Bono 

( ) Otro. Especifique: ____________ 

 

Cantidad de dormitorios que posee la vivienda: _____ 

 

¿Quién es la persona encargada del mantenimiento económico del hogar? 

______________________________________________________ 

 

Aproximadamente ¿Cuál es el monto del ingreso mensual al hogar? 

______________________________________________________ 

 

 

 

 

Antecedentes familiares de riesgo 

En el grupo familiar ¿han existido alguna problemática como: alcoholismo, uso de drogas, 

violencia doméstica, hospitalizaciones, abuso sexual, separaciones, divorcio o problemas 

emocionales? 

Antecedentes de cáncer a nivel familiar 

Miembro de la familia: 

Tipo de cáncer: 

Actitud de la familia: 

 

 

A continuación se le preguntarán sobre acontecimientos 

significativos en el ámbito familiar, que sucedieran en los 

últimos dos años. 
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II. Historia longitudinal 

 

 

 Embarazo 

 Recibió control prenatal 

 A término, pre término, pos término: 

 Actitud ante la noticia: 

 Preferencia por algún sexo: 

 Intento o amenaza de aborto: 

 Estado de ánimo: 

 Accidentes (golpes, caídas, etc.): 

 Enfermedades (rubeola, toxoplasmosis, sífilis, desnutrición, diabetes, otras):  

 Uso de fármacos: 

 Uso de drogas: 

 Parto 

 Vaginal o cesárea 

 Inducido 

 Anestesia o fórceps 

 Lugar de atención 

 Complicaciones posteriores 

 Alimentación  

 Dificultades de lactancia 

 Reacción al destete 

 Edad de ingesta de alimento sólido 

 Trastornos de alimentación (pica, rumiación u otros) 

 Problemas físicos (no relacionados con el cáncer) 

 Enfermedades, caídas, golpes, hemorragias, alimentación deficiente ¿En qué 

mes ocurrió y tipo de control?:  

 Problemas emocionales  (sin edad específica. A lo largo de todo el desarrollo del 

niño(a)  previos al diagnóstico del cáncer) 

A continuación se le mencionarán preguntará sobre 

dificultades que haya presentado su hijo o hija durante sus 

primeros años de vida en momentos específicos. 
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 Sustos, disgustos, impresiones, estrés, etc.: 

 

III. Hábitos de auto suficiencia 

  Edad  Observaciones Cambios debido a la 

enfermedad 

Come solo(a):       

Se viste solo(a):      

Se baña solo(a):      

Se amarra los zapatos:      

Horas de sueño:       

Se lava los dientes:     

Se peina:       

Guarda los juguetes:    

 

Sueño  

Horas de sueño:  

  Edad  Observaciones Cambios debido a la 

enfermedad 

Separación del cuarto de los 

padres (reacción) 

   

Duerme solo(a) / 

Acompañado (a) 

   

Dificultad para acostarse    

Dificultad para levantarse    

Pesadillas:    

Somniloquios:     

Sueño inquieto:       

Terrores nocturnos:     

Bruxismo:      
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Rituales:     

Insomnio:        

Hipersomnia:     

Somnolencia    

 

IV. Antecedentes patológicos del niño (a) previos y posteriores al diagnóstico de 

cáncer 

 

  Si   No  Edad  Observaciones Cambios debido a 

la enfermedad 

Torchs:      

Sarampión:        

Atopias:      

Traumatismos:      

Infecciones:       

Intoxicaciones:       

Enfermedades propias de 

la infancia:  

     

Hospitalizaciones:       

Crisis convulsivas:       

Dificultades de 

aprendizaje 

     

Enfermedades mentales      

Retardo mental      

Diabetes      

Asma      

Alergias      

Epilepsia      

Depresión      

Hiperactividad      
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Fatiga      

Náuseas      

Falta de equilibrio       

Pérdida de apetito      

Dolor crónico       

Alguna alteración física 

específica 

     

Otros       

 

V. Inventario de Metas de Socialización 

Encuadre: En esta parte del estudio, queremos conocer cómo es percibida la crianza por parte 

de las madres, qué les gusta y qué no les gusta.  Primeramente le voy a hacer un par de 

preguntas sobre lo que a Usted le gustaría para su propio niño(a)(s), y luego le voy a pedir 

que describa otros niños que usted conozca. 

1) Muy bien, primeramente le pediría que piense en su propio hijo(a).  La mayoría de las 

madres, cuando tienen un hijo, tienen alguna idea sobre los tipos de cualidades que les 

gustaría poseyeran sus hijos, como qué tipo de persona les gustaría que fuera cuando sea 

grande.  ¿Cuándo piensa en su propio hijo, qué tipo de cualidades le gustaría que él/ella 

poseyera cuando sea mayor? 

 

 

 

 

¿Alguna otra cosa en la que pudiera pensar? 

2) Muy bien, ahora, quisiera que pensara de nuevo en su hijo(a)(s).  de nuevo, la mayoría 

de las madres cuando tienen un bebé, tienen alguna idea sobre los tipos de cualidades que 

no les gustaría que llegara(n) a tener.   Cuando Usted piensa en su hijo(a)(s) creciendo 

¿Cuáles son algunas de las cualidades o conductas que a Usted realmente no le gustaría 

(Apunte si es necesario: ¿Qué características de personalidad le gustaría que ellos tuvieran, o de qué manera le gustaría 

que se comportara?  Puede ser tanto característica de personalidad o conductas, cualquier cosa que a Usted le gustara 

que llegara a tener de grande.) 

(Promover la expansión/clarificación.  Por ejemplo, si la madre dice que quiere que su hijo sea  “agradable”, entonces 

pregúntele “¿Podría decirme más sobre lo que Usted piensa que es “agradable”?  ¿Podría darme un ejemplo?) 
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que llegara a tener de mayor? 

 

 

 

 

 

¿Alguna otra cosa en la que pudiera pensar? 

3) Muy bien, Usted me habló anteriormente sobre las cualidades que a Usted le gustaría que su 

hijo(a)(s) llegara a tener.  Claro que todos los niños tienen cualidades positivas y negativas, pero 

ahora quisiera que pensara solo en las cualidades positivas que me ha estado describiendo. 

¿Puede pensar en algún niño(a) conocido, en especial, que posea alguna de las cualidades 

positivas que Usted ha mencionado o que por lo menos el inicio de ellas, y describirlo para mí?  

 

 

 

 

 

 

 

¿Alguna otra cosa? 

4) Muy bien, Usted me contó antes sobre algunas cualidades que no le gustaría llegar a ver en su 

hijo(a) cuando sea mayor.  Claro que todos los niños tienen cualidades positivas y negativas, 

pero ahora quisiera que pensara solo en las cualidades negativas que me ha estado 

describiendo. Puede pensar en algún niño(a) conocido, en especial, que posea alguna de las 

cualidades negativas que Usted ha mencionado o que por lo menos el inicio de ellas, y 

describirlo para mí?  

 

(Apunte si es necesario: ¿Qué tipos de características de personalidad no le gustaría que llegara a tener, o de que 

maneras no le gustaría que se comportara.  Puede ser tanto característica de personalidad o conductas, cualquier 

cosa que a Usted no le gustara que llegara a tener de grande) 

(Promover la expansión/clarificación.  Por ejemplo, si la madre dice que no quiere que su hijo sea “desagradable”, 

entonces pregúntele “¿Podría decirme más sobre lo que Usted piensa que es “desagradable”?  ¿Podría darme un 

ejemplo?) 

 

De ser necesario, las siguientes acotaciones se pueden hacer: 

 

- Puede pensar en un niño en especial?  Puede ser cualquier niño que Usted conozca, incluyendo su 
propio(a) hijo(a). 

- ¿Podría describir ese niño(a) para   mí o por lo menos qué es lo que le gusta de ese niño(a)? 

- ¿Podría pensar en cosas específicas que este niño(a) haya hecho, que sean buenos 
ejemplos de lo que a Usted le agrada de su personalidad o conducta? 

 

  (Promover la expansión/clarificación.  Por ejemplo, si la madre dice que quiere que su hijo sea “agradable”, 

entonces pregúntele “¿Podría decirme más sobre lo que Usted piensa que es “agradable”?  ¿Podría darme 

un ejemplo?) 
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¿Alguna otra cosa? 

SEGUNDA PARTE 
VI. Enfermedad 

Diagnóstico: 

Área corporal afectada: 

Fecha del diagnóstico: 

Tipo de tratamiento: 

Fecha de la última aplicación del tratamiento: 

Hospitalizaciones (frecuencia y duración):  

Frecuencia con la que asiste al hospital: 

Aspectos Generales 

1. ¿Qué es para usted el cáncer? 

2. ¿Considera que ha sido bien informado (a) sobre el cáncer? 

3. ¿Considera que el cáncer representa una dificultad para su hijo (a)? ¿Por qué? 

4. ¿Considera que el tratamiento le funciona adecuadamente a su hijo (a)? 

5. ¿Cuáles son las principales redes de apoyo para el niño (a) y la familia? 

Historia de la enfermedad 

5. ¿Cómo fue detectado el cáncer en su hijo (a)? 

6. ¿Quiénes recibieron la noticia de la enfermedad? 

De ser necesario, las siguientes acotaciones se pueden hacer: 

 

- ¿Puede pensar en un niño en especial?  ¿Puede ser cualquier niño que Usted conozca, 
incluyendo su propio(a) hijo(a). 

- ¿Podría describir ese niño(a) para   mí o por lo menos que es lo que no  le gusta de ese 
niño(a)? 

- ¿Podría pensar en cosas específicas que este niño(a) haya hecho, que sean buenos 
ejemplos de lo que a Usted no le agrada de su personalidad o conducta? 

 

  (Promover la expansión/clarificación.  Por ejemplo, si la madre dice que quiere que su hijo sea 

“desagradable”, entonces pregúntele “¿Podría decirme más sobre lo que Usted piensa que es 

”desagradable”?  ¿Podría darme un ejemplo?) 
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7. ¿Cómo fue la reacción de la familia ante la noticia? (tanto nuclear como extensa) 

8. ¿Se ocultó información sobre el estado del niño o niña a algún miembro de la 

familia? 

9. ¿Quién le explicó a su hijo (a) lo que ocurría? 

10. ¿Cómo reaccionó el niño (a)? 

11. ¿Cómo fue la reacción de los hermanos (as) del niño (a)? 

12. ¿Quién le explicó a los hermanos del niño (a) de la enfermedad? 

13. ¿Cuáles han sido los principales cambios a los que se ha tenido que adaptar la 

familia? 

14. ¿Cuáles han sido los principales cambios que ha observado en su  hijo (a)? A nivel 

físico, emocional, social y académico. 

15. ¿Hay algún cambio en las medidas disciplinarias que aplica a su hijo (a) desde el 

diagnóstico de cáncer? 

16. ¿De qué forma se transporta al Hospital Nacional de Niños?   

 

Características del niño o niña (En el último año) 

17. ¿Cómo describen el carácter de su hijo(a)? 

18. ¿Cómo es la actitud de su hijo(a) al plantearse y resolver problemas? 

19. ¿Cuál es el estado de ánimo predominante en su hijo (a)? 

20. ¿Qué cosas han observado en su hijo(a) que le provoque miedo, alegría, enfado y 

tristeza? 

21. ¿Presenta su hijo (a) berrinches, mentiras, desobediencia u otro tipo de conductas 

relacionadas? 

22. ¿Cómo controla las emociones su hijo(a)? 

23. ¿Cómo es la percepción de sí mismo de su hijo(a)? 

24. ¿Considera que la autovaloración de su  hijo (a) se ha modificado debido a la 

enfermedad? 

25. De las características de personalidad que se le van a mencionar, ¿cuáles se ajustan 

a la actitudes de su hijo (a) la mayor parte del tiempo? 

 Agresivo (a)  Líder 
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 Alegre 

 Distraído (a) 

 Independiente 

 Concentrado (a) 

 Inhibido (a) 

 Desconfiado (a) 

 Dependiente 

 Introvertido (a) 

 Aislado (a) 

 Extrovertido (a) 

 Sociable 

 Activo (a) 

 Pasivo (a)  

 Afectuoso (a) 

 Ordenado (a) 

 Desordenado (a) 

Relación con pares 

26. ¿Su hijo (a) prefiere el juego en grupo o solitario?  

27. ¿Qué tipo de juegos son los más frecuentes en su hijo (a)? 

28. ¿Se relaciona su hijo (a) con otros niños y niñas? 

29. ¿Cómo es la relación de su hijo (a) con otros niños y niñas? De su edad, mayores y 

menores. 

30. ¿En qué espacios y con qué frecuencia se relaciona su hijo (a) con otros niños y 

niñas? 

31. ¿El niño solicita asistir a espacios en donde pueda compartir con otros niños y 

niñas? (fiestas de cumpleaños por ejemplo) ¿Se ha modificado la asistencia a estas 

actividades? 

32. ¿Ha disminuido la relación de su hijo (a) con otros niños y niñas a partir de la 

enfermedad? 

Historia escolar 

33. ¿Su hijo (a) asistió al materno y transitorio? De responder no ¿por qué? 

34. ¿Su hijo (a) ha sido cambiado de institución educativa en alguna ocasión? ¿Por qué? 

¿En qué grado estaba cuando se dio el cambio? 

35. Con respecto al ingreso de su hijo (a) al centro educativo, ¿Qué actitud mostró la 

familia? ¿Qué actitud mostró el niño o niña? 

36. ¿Cómo es la relación del niño (a) con otros niños o niñas del centro educativo? 

37. ¿Cómo es la relación del niño (a) con la docente? 
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38. ¿Asiste su hijo (a) de forma regular al centro educativo? ¿Cuántas veces por semana 

se ausenta y por qué motivos? 

39. Tanto antes como previo al diagnóstico del cáncer  ¿Ha presentado el niño alguna 

dificultad de aprendizaje?  

40. A nivel escolar ¿Cuál ha sido el cambio principal a partir de la enfermedad? 

41. ¿Su hijo (a) ha presentado un cambio en el rendimiento académico desde que se dio 

la enfermedad? 

42. ¿Cuáles han sido las principales adecuaciones que se le han aplicado a su hijo (a)? 

43. ¿Su hijo (a) recibe apoyo de educación especial en la institución educativa? ¿De qué 

tipo?  

44. ¿Cuál es la actitud de su  hijo (a) ante el centro educativo? (positiva o negativa, 

solicitar brindar detalles) 

45.  ¿Muestra problemas a la hora de dejarlo o recogerlo? ¿Se niega a asistir o 

manifiesta alegría?  

46. ¿Qué tan importante es la asistencia a la escuela para su hijo (a)? 

47. ¿Cómo ha sido la relación de los padres de familia con la institución educativa? 

48. ¿Ha sentido apoyo por parte de la institución educativa desde que se diagnosticó la 

enfermedad? ¿De qué forma? 

49. ¿Se encuentra conforme con el trato que le da la institución educativa hacia su hijo 

(a) desde el diagnóstico del cáncer? ¿Cuál ha sido su principal figura de apoyo en la 

institución educativa? 

50. ¿Considera usted que la escuela puede brindar mayor apoyo tanto a su hijo (a) como 

a ustedes como familia? ¿En qué?  

51. ¿Existe alguna materia a la cual su hijo (a) no pueda asistir debido a la enfermedad? 

52. ¿Considera usted que es importante la asistencia de su hijo o hija a la escuela? 

53. ¿Qué medidas o estrategias utilizó para que su hijo o hija continuara en la escuela 

durante todo el proceso de la enfermedad? 

54. ¿Qué recomendaciones le daría a otros padres para que sus hijos e hijas continúen 

en la escuela a pesar de una enfermedad como el cáncer? 

Organización cotidiana 
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55. Describa un día ordinario con su hijo (a) y un día en el cual deben asistir al centro 

médico. 

56. ¿Considera que desde que se dio el diagnóstico de cáncer, poseen rutinas más 

estructuradas? 

57. ¿Cuáles responsabilidades cotidianas tiene su hijo (a)? ¿Se han modificado debido a 

la enfermedad?  

58. ¿Cuánto tiempo invierte la familia para actividades lúdicas? ¿ha sido modificado? 

¿De qué forma?  

59. ¿Existe algún conflicto que se dé comúnmente en la familia? ¿Cuál? 

60. Debido al diagnóstico del cáncer ¿la familia ha realizado cambios en proyectos a 

corto y mediano plazo? ¿Cuáles?  

TERCERA PARTE 
 

VII. Escala de Respeto 

 

A continuación se le van a mencionar algunas afirmaciones sobre el respeto de parte de los 

hijos e hijas a los padres. Se le va solicita mencionar si está de acuerdo o no con estas y su 

opinión respecto a las mismas.  

 

1. Es bueno para el futuro de un niño (a) si se le obliga a conformarse a las ideas de los 

padres. 

2. Aunque un niño crea que sus padres están mal, debe obedecerlos 

incondicionalmente. 

3. Los niños deben respetar a todos los adultos. 

4. La palabra de un adulto no se debe cuestionar. 

5. Es importante que los niños respeten a sus mayores. 

6. Es particularmente importante que las niñas demuestren respeto a los adultos. 

7. Es una falta de respeto que los niños usen el primer nombre de un adulto cuando 

hablan con ese adulto. 

8. Los niños deben obedecer a sus padres sin cuestionarlos. 
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9. Cuando un padre está regañando a su hijo (a), es una falta de respeto mirar al padre 

a los ojos. 

10. Cuando hay un desacuerdo entre un padre y un hijo (a) debe quedarse callado. 

VIII. Expectativas de crianza de niños y niñas 

A continuación se le dará una serie de afirmaciones sobre metas que los padres y las madres 

consideran para sus hijos (as) durante los primeros tres años de vida, primero se evaluará 

las opiniones sobre los niños y luego sobre las niñas.  

Por favor mencione que si está de acuerdo o no y su opinión al respecto. 

Afirmación Niño Niña 

RELACIONAL 

1. Aprender a controlar sus sentimientos.   

2. Desarrollar relaciones personales 

cercanas. 

  

3. Aprender a comprender los 

sentimientos de los demás. 

  

4. Aprender a obedecer a sus padres.   

5. Aprender a obedecer a las personas 

mayores. 

  

6. Aprender a preocuparse por el 

bienestar de los demás. 

  

7. Aprender a ayudar a los demás (madre, 

hermanos). 

  

8. Aprender a animar a los demás cuando 

están tristes. 

  

9. Desarrollar un vínculo con la familia.   

AUTONOMO 

10. Desarrollar alegría por la vida.   

11. Desarrollar su autonomía.   

12. Desarrollar conciencia de sí mismo.   
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13. Desarrollar la capacidad de convencer 

a los demás. 

  

14. Desarrollar la capacidad de imponer su 

propio criterio. 

  

15. Desarrollar sentimiento de autoestima.   

16. Desarrollar la creatividad.   

17. Desarrollar la habilidad de competir.   

18. Desarrollar su Autoimagen   

 

Las siguientes afirmaciones se refieren a metas que los padres y las madres consideran para 

sus hijos (as) a partir del momento en que ingresan a la escuela. Primero se evaluará las 

opiniones sobre los niños y luego sobre las niñas.  

Por favor mencione que si está de acuerdo o no, la edad en la que se debería cumplir y su 

opinión al respecto. 

Afirmación Niño Niña 

Actividades Escolares 

1. Hacer las tareas solo    

2. Ayudar a los compañeros en clases 
cuando lo requieran  

  

3. Organizar sus deberes escolares    

4. Prepararse para los exámenes con poca 
ayuda y por iniciativa propia. 

  

5. Resolver dudas escolares por sí mismo.    

6. Hacer consultas a la docente por 
iniciativa propia. 

  

7. Colaborar con el orden de la clase   

Responsabilidades Cotidianas 

8. Ordenar su cuarto 
 

  

9. Colaborar con las tareas del hogar. 
 

  

10. Hacerse responsable de sus 
pertenencias 
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11. Ayudar a otros niños. 
 

  

Salud 

12. Estar pendiente de cuidados básicos de 
su salud 

 

  

13. Estar pendiente de la toma de 
medicamentos 

 

  

 
 

B. Anexo 2: Guía de entrevista a docentes  
 

Instrucciones: En esta entrevista se le realizarán una serie de preguntas sobre su experiencia como 

docente de un niño o niña enfermo de cáncer y algunas situaciones vividas con este en la escuela. Se 

solicita contestar de la manera más completa la información que se le solicita. 

PRIMERA PARTE 

Experiencia profesional 

1. ¿Cuántos años tiene de laborar como docente? ¿En qué asignatura y en qué ciclo? 

2. ¿Conoce niños o niñas con cáncer? ¿Cuántos? 

3. ¿Cuál ha sido su experiencia como docente con niños o niñas con cáncer? ¿Con 

cuántos ha trabajado? 

4. ¿Cuántos niños o niñas con cáncer tiene actualmente el centro educativo para el que 

trabaja? 

5. Respecto al niño o niña del estudio de caso ¿Cuánto tiempo lleva de conocer al niño 

o niña? ¿Durante cuánto tiempo ha sido su docente? 

6. ¿Cómo es su relación con el niño o niña? 

 

Conocimiento sobre el cáncer 

7. ¿Qué es el cáncer para usted? 

8. ¿Qué sabe del tratamiento del cáncer? 
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9. ¿Cuál fue su primera impresión al enterarse que uno de sus alumnos (as) estaba 

enfermo (a) de cáncer? 

10. ¿Cómo se enteró de esta situación? 

11. ¿De qué formas se ha informado sobre el cáncer? 

12. ¿Ha recibido usted algún tipo de capacitación o formación para trabajar con él o la 

estudiante enfermo (a) de cáncer? ¿De parte de quién? ¿De qué tipo? 

13. ¿Cuáles son las principales alteraciones que ha notado en su alumno o alumna? 

Considerar la parte física, emocional y relacional (familia y grupo de pares). 

Adecuaciones Curriculares 

14. Según lo que ha observado: ¿Cuáles son las principales dificultades que presentan 

los niños y niñas con cáncer a nivel educativo? 

15. ¿Qué aspectos considera que son relevantes a tomar en cuenta en los niños y niños 

con cáncer en los centros educativos? 

16. ¿Cuáles son las principales modificaciones e intervenciones que la institución 

educativa  ha tenido que realizar en el centro educativo? (a nivel de estructura física 

o académica) 

17. ¿Cuáles han sido las principales adaptaciones que ha tenido que realizar usted como 

docente para para atender al niño o niña enfermo de cáncer? 

18. ¿Qué personas o departamentos de la institución educativa son los encargados de 

dar apoyo al niño o niña con cáncer? 

19. ¿Cuáles son los motivos principales por los cuales el niño o niña se ausenta? 

20. Tanto antes como después al diagnóstico del cáncer  ¿Ha presentado el niño o niña 

alguna dificultad de aprendizaje?  

21. ¿Cuáles han sido las principales adecuaciones que se le han aplicado al niño o niña? 

22. ¿El niño o niña ha presentado cambios en el rendimiento académico desde que se 

dio la enfermedad? 

Vivencias 

23. ¿Cuáles considera que son las principales preocupaciones de los niños y niñas con 

cáncer a nivel escolar?  

24. Como docente ¿Se siente capacitada para trabajar con un niño o niña con cáncer? 
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25. Cómo docente ¿Cuáles son sus principales limitaciones para atender al niño o niño 

con cáncer? ¿Cuáles son sus principales herramientas? 

26. Como docente ¿Cuáles son sus principales preocupaciones al tener como estudiante 

a un niño o niña con cáncer? 

27. ¿Existe buena comunicación  entre los padres del niño o niña y el centro educativo? 

¿Qué tan importante ha sido esta la comunicación para una adecuada atención de 

parte del centro educativo? 

28. ¿Qué actividades dentro del centro educativo que el niño o niña no haya podido 

realizar? 

29. ¿Cuál es la actitud del niño o niña ante el centro educativo? (positiva o negativa, 

solicitar brindar detalles en los diferentes espacios: clases, recreo, excursiones.) 

30. ¿Qué tan importante es la asistencia a la escuela para el niño o niña? 

31. ¿Considera usted que es importante la asistencia del niño o niña a la escuela? ¿Por 

qué? 

32. ¿Ha notado cambios en el estado de ánimo del niño o niña? 

33. ¿Cuáles estrategias ha detectado que han utilizado los padres para mantener a su 

hijo (a) en el centro educativo) 

Interacción con pares 

34. ¿Cómo es la relación del niño o niña con sus compañeros y compañeras?  ¿Han 

existido cambios desde el diagnóstico del cáncer? 

35. ¿Qué hace él o ella durante el recreo? 

36. ¿Se les ha explicado a los compañeros y compañeras del niño o niña con cáncer 

sobre lo que le ocurre? ¿Quién les explicó? ¿Cuál fue su reacción? 

37. ¿Cuáles son las principales preguntas que le hacen los compañeros y compañeras de 

niño o niña con cáncer? ¿Qué recursos utiliza para abordarlas? 

38. ¿Considera que cuenta con suficiente información para contestar estas preguntas? 

39. ¿Ha realizado visitas o fomentado el contacto de parte de compañeros u otros 

docentes con el niño o niña enfermo? ¿De qué forma? 
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Recomendaciones 

40. ¿Qué aspectos considera que podrían mejorar la estadía del niño o niña en el centro 

educativo? 

41. ¿Qué recomendaciones le daría a otros docentes que tengan estudiantes con cáncer? 

SEGUNDA PARTE 

Escala de Respeto 

A continuación se le van a mencionar algunas afirmaciones sobre el respeto de parte de los 

hijos e hijas a los padres. Se le va solicita mencionar si está de acuerdo o no con estas y su 

opinión respecto a las mismas.  

 

1. Es bueno para el futuro de un niño (a) si se le obliga a conformarse a las ideas de los 

padres. 

2. Aunque un niño crea que sus padres están mal, debe obedecerlos 

incondicionalmente. 

3. Los niños deben respetar a todos los adultos. 

4. La palabra de un adulto no se debe cuestionar. 

5. Es importante que los niños respeten a sus mayores. 

6. Es particularmente importante que las niñas demuestren respeto a los adultos. 

7. Es una falta de respeto que los niños usen el primer nombre de un adulto cuando 

hablan con ese adulto. 

8. Los niños deben obedecer a sus padres sin cuestionarlos. 

9. Cuando un padre está regañando a su hijo (a), es una falta de respeto mirar al padre 

a los ojos. 

10. Cuando hay un desacuerdo entre un padre y un hijo (a) debe quedarse callado. 

Expectativas de crianza de niños y niñas 

A continuación se le dará una serie de afirmaciones sobre metas que los padres y las madres 

consideran para sus hijos (as) durante los primeros tres años de vida, primero se evaluará 

las opiniones sobre los niños y luego sobre las niñas.  

Por favor mencione que si está de acuerdo o no y su opinión al respecto. 
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Afirmación Niño Niña 

RELACIONAL 

19. Aprender a controlar sus 

sentimientos. 

  

20. Desarrollar relaciones personales 

cercanas. 

  

21. Aprender a comprender los 

sentimientos de los demás. 

  

22. Aprender a obedecer a sus padres.   

23. Aprender a obedecer a las personas 

mayores. 

  

24. Aprender a preocuparse por el 

bienestar de los demás. 

  

25. Aprender a ayudar a los demás 

(madre, hermanos). 

  

26. Aprender a animar a los demás 

cuando están tristes. 

  

27. Desarrollar un vínculo con la 

familia. 

  

AUTONOMO 

28. Desarrollar alegría por la vida.   

29. Desarrollar su autonomía.   

30. Desarrollar conciencia de sí 

mismo. 

  

31. Desarrollar la capacidad de 

convencer a los demás. 

  

32. Desarrollar la capacidad de 

imponer su propio criterio. 

  

33. Desarrollar sentimiento de 

autoestima. 
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34. Desarrollar la creatividad.   

35. Desarrollar la habilidad de 

competir. 

  

36. Desarrollar su Autoimagen   

 

Las siguientes afirmaciones se refieren a metas que los padres y las madres consideran para 

sus hijos (as) a partir del momento en que ingresan a la escuela. Primero se evaluará las 

opiniones sobre los niños y luego sobre las niñas.  

Por favor mencione que si está de acuerdo o no, la edad en la que se debería cumplir y su 

opinión al respecto. 

Afirmación Niño Niña 

Actividades Escolares 

14. Hacer las tareas solo    

15. Ayudar a los compañeros en clases 
cuando lo requieran  

  

16. Organizar sus deberes escolares    

17. Prepararse para los exámenes con 
poca ayuda y por iniciativa propia. 

  

18. Resolver dudas escolares por sí 
mismo.  

  

19. Hacer consultas a la docente por 
iniciativa propia. 

  

20. Colaborar con el orden de la clase   

Responsabilidades Cotidianas 

21. Ordenar su cuarto 
 

  

22. Colaborar con las tareas del hogar. 
 

  

23. Hacerse responsable de sus 
pertenencias 

 

  

24. Ayudar a otros niños. 
 

  

Salud 
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25. Estar pendiente de cuidados 
básicos de su salud 

 

  

26. Estar pendiente de la toma de 
medicamentos 

 

  

 

C. Anexo 3: Guía de entrevista a niños y niñas 
 

Información General de niño o niño 

Edad: 

Institución Educativa: 

Tipo de cáncer:  

¿Con quién vives? 

¿Cuántos hermanos tienes? ¿Ellos y ellas van a la escuela? 

 

PRIMERA PARTE 

Hora de Juego Diagnóstico 
Se estima entre 15 y 20 minutos para interaccionar con el niño de forma libre, de manera que 
se logre crear un ambiente de confianza para el niño, en este momento se pueden realizar las 
preguntas de la información general sin dejar de lado lo que el niño proponga realizar en este 
espacio. 

Dibujo de la Figura Humana 
I SESIÓN 

(Tiempo estimado: 15-20 minutos) 

Materiales:  (1) Papel blanco (sin rayas) tamaño carta, (2) Lápiz con borrador. 
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Consigna: “Dibuja a  una persona”  (Machover, 1949). Cuando el niño o la niña 

termina el dibujo se le pregunta: “¿le vas a agregar algo más?”.  

Si dibujó un hombre, la consigna sería “dibuje una mujer” y viceversa. 

DETALLES ESPECÍFICOS 

Dibujo 1 Dibujo 2 

Sexo:          H               M      Sexo:          H               M      

Hora de Inicio  Hora de Inicio  

Hora de 

Finalización 

 Hora de 

Finalización 

 

Secuencia:  Secuencia:  

 

Comentarios: Comentarios: 

 

 

Preguntas finales:  

1. ¿Quién es?  

2. ¿Cuántos años tiene? 

 

Preguntas finales:  

1. ¿Quién es?  

2. ¿Cuántos años tiene? 
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3. ¿Cómo es esta persona? ¿Qué le gusta 

hacer?  

4. ¿Con quienes vive?  ¿Cómo es su familia? 

5. ¿Con quienes le gusta compartir? (amigos, 

primos u otros) 

6. ¿Qué crees que lo hace feliz? 

7. ¿Qué crees que enoje a esta persona? ¿Por 

qué? 

8. Imagina que esta persona se enfermó.  ¿De 

qué estaba enfermo? ¿Qué síntomas 

tenía? 

9. ¿Cómo se siente desde que se dio cuenta 

que estaba enfermo? 

10. ¿A qué se dedica? ¿Qué le gusta de lo que 

hace? ¿Qué no le gusta de lo que hace? 

11.  ¿Qué dicen los demás de él (ella)? 

12. ¿Qué quiere ser cuando sea grande (en el 

futuro)? 

13.   ¿Te recuerda a alguien esta persona?  

14. ¿Qué es lo que más te gusta de esta 

persona que dibujaste? ¿Por qué? 

15.  ¿Qué no te gusta de esta persona que 

dibujaste? ¿Por qué?  

16. Imagina que un Hada madrina (Genio)se le 

aparece a esta persona y le concede tres 

deseos. ¿Cuáles crees que pediría?  

17. ¿Te gustaría ser cómo esta persona? ¿Por 

qué?  

 

3. ¿Cómo es esta persona? ¿Qué le gusta 

hacer?  

4. ¿Con quienes vive?  ¿Cómo es su 

familia? 

5. ¿Con quienes le gusta compartir? 

(amigos, primos u otros) 

6. ¿Qué crees que lo hace feliz? 

7. ¿Qué crees que enoje a esta persona? 

¿Por qué? 

8. Imagina que esta persona se enfermó. 

¿De qué estaba enfermo? ¿Qué 

síntomas tenía? 

9. ¿Cómo se siente desde que se dio 

cuenta que estaba enfermo? 

10. ¿A qué se dedica? ¿Qué le gusta de lo 

que hace? ¿Qué no le gusta de lo que 

hace? 

11. ¿Qué dicen los demás de él (ella)? 

12. ¿Qué quiere ser cuando sea grande 

(en el futuro)? 

13. ¿Te recuerda a alguien esta persona?  

14. ¿Qué es lo que más te gusta de esta 

persona que dibujaste? ¿Por qué? 

15. ¿Qué no te gusta de esta persona que 

dibujaste? ¿Por qué?  

16. Imagina que un Hada madrina 

(Genio)se le aparece a esta persona y 

le concede tres deseos. ¿Cuáles crees 

que pediría?  

17. ¿Te gustaría ser cómo esta persona? ¿Por 

qué?  
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Láminas: Síntomas y Tratamiento 

 (Tiempo estimado: 25 minutos) 

Materiales: Láminas 

Consigna: “Vamos a inventar una historia con estas láminas. Podes 

ponerles nombre y edad a los niños (as) y podes contar e 

inventar todo lo que quieras, si deseas agregarle algo al dibujo 

también lo puedes hacer” 

 

 

Lámina 1: Niño/niña recibiendo tratamiento 

  

 

1. ¿Quiénes son? 

2. ¿Qué están haciendo? 

3. ¿Qué ocurrió? 
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4. ¿Cómo crees que se siente el (la) protagonista (se sustituye por el nombre asignado por el niño 

o la niña)? 

5. ¿El (la) protagonista (se sustituye por el nombre asignado por el niño o la niña) extraña algo o a 

alguien? 

6. ¿Qué le dirían sus papás de lo que ocurre (mamá o papá dependiendo de la figura parental que 

el niño o niña introduzca)? 

7. ¿Qué le gustaría hacer? 

8. ¿Le agregarías algo al dibujo? 

 
Lámina 2: Niño/niña visitando al doctor en compañía de sus papás 

 

1. ¿Quiénes son? 

2. ¿Qué están haciendo? 

3. ¿Qué le ocurrió? 

4. ¿Cómo crees que se siente el (la) protagonista (se sustituye por el nombre asignado por el 

niño o la niña)? 
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5. ¿La niña confía en la doctora (o enfermera dependiendo de la figura introducida por el niño) 

6. ¿Quiénes más apoyan a la niña que no están la imagen? ¿Cómo la apoyan? 

7. ¿Qué le dirían sus papás de lo que ocurre (mamá o papá dependiendo de la figura parental 

que el niño o niña introduzca)? 

8. ¿Qué le gustaría hacer? 

9. ¿Le agregarías algo al dibujo? 

Lámina 3: Niño/niña en la escuela 

 

1. ¿Quiénes son? 

2. ¿Qué están haciendo? 

3. ¿Al niño/niña le ocurre algo? 

4. ¿Cómo crees que se siente el (la) protagonista (se sustituye por el nombre asignado por el 

niño o la niña)? 

5. ¿Cómo se siente el (la) protagonista con la maestra? 

6. ¿La maestra le ayuda? ¿Cómo? 
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7. ¿Qué opinan los papás de la maestra? (mamá o papá dependiendo de la figura parental que 

el niño o niña introduzca) 

8. ¿La maestra habla con los papás? ¿Qué cosas le dice? 

9. ¿Le gusta estudiar? 

10. ¿Le agregarías algo al dibujo? 

Lámina 4: Niño/niña en la escuela viendo a otros niños y niñas jugar 

 

1. ¿Quiénes son? 

2. ¿Qué están haciendo? 

3. ¿Cómo crees que se siente el (la) protagonista (se sustituye por el nombre asignado por el 

niño o la niña)? 

4. ¿El (la) protagonista (se sustituye por el nombre asignado por el niño o la niña) extraña algo 

o a alguien? 

5. ¿Crees que el (la) protagonista desea cambiar algo? ¿Qué cosas? 

6. ¿Qué piensan los otros niños del (la) protagonista? 

7. ¿Qué juegos le gustan al (la) protagonista? 
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SEGUNDA PARTE 

Cuento: Pablo el Pavo Real 
 (Tiempo estimado: 20 minutos) 

 

 

 
Pablo vivía con su familia en medio de uno gran bosque. A Pablo le gustaba mucho correr, 

jugar con sus hermanos, hermanas y otros animalitos del bosque, su juego favorito eran las 

carreras hasta el gran lago para ver quién era el animal más veloz, por lo que Pablo 

preparaba sus patitas para moverlas lo más rápido posible.  

Una mañana, cuando Pablo se dirigía a la escuela se sentía un poco extraño, el desayuno 

que le dio su mamá no le parecía tan delicioso como siempre y tenía muchas ganas de 

dormir, a pesar de que había dormido toda la noche. 

 

 

 

 

 

 

-Hoy no quiero ir a la escuela-Le dijo a su madre 

-Debes ir Pablo, no es bueno que te ausentes 

PABLO EL PAVO REAL 

INTERPELACIÓN: Ahora seguí contando vos, 

 ¿Qué síntomas crees que tenía Pablo? 

(Lo ideal sería que el entrevistador propicie para que la niña o el niño 
agarre el títere e intérprete lo que le parece, si no se da la oportunidad el 
niño/a puede sólo narrar lo que le parece y el entrevistador podría tratar 

de dramatizar esa respuesta del niño/a) 
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Cuando Pablo llegó a la escuela, la maestra notó que algo le ocurría, ya que Pablo no quería 

jugar en el recreo y no realizó sus trabajos durante la clase. Por esto, la maestra llamó a la 

madre de Pablo y le informó. 

La madre de Pablo muy preocupada lo llevó al doctor, y este envió a Pablo en compañía 

de su madre a realizarse algunos exámenes médicos.  

-¿Me van a inyectar mamá?-Preguntó Pablo, -te van a sacar sangre y a hacerte otras 

pruebas que pidió el doctor-contestó su madre y le dio un beso. 

Pablo no entendía bien lo que ocurría, ya que no era la primera vez que iba al médico, sin 

embargo notó que su madre estaba preocupada. 

 

 

 

 

 

Al volver a casa, Pablo seguía sintiéndose mal, no tenía ganas de ir a jugar como todas las 

tardes. –Pablo vamos a correr hasta el lago le decían sus amigos- sin embargo, por primera 

vez Pablo dijo que no.  

A la mañana siguiente Pablo no fue a la escuela, ya que seguía sintiéndose mal y unos días 

después el doctor le pidió a sus dos padres que se presentaran en el hospital. 

 

 

 

 

 

Pablo llegó al hospital con sus padres, el doctor les comunicó que los exámenes indicaban 

que Pablo tenía cáncer y ahora debía pasar unos días en el hospital para aplicarle el 
tratamiento.  

INTERPELACIÓN: Ahora seguí contando vos, 

 ¿Qué  crees que ocurría con Pablo? ¿El sospechaba que tenía alguna 

enfermedad en específico? ¿Cuál? 

(Lo ideal sería que el entrevistador propicie para que la niña o el niño 
agarre el títere e intérprete lo que le parece, si no se da la oportunidad el 
niño/a puede sólo narrar lo que le parece y el entrevistador podría tratar 

de dramatizar esa respuesta del niño/a) 
 

INTERPELACIÓN: Ahora seguí contando vos, 

 ¿Qué  crees que dijo el doctor? 

(Lo ideal sería que el entrevistador propicie para que la niña o el niño 
agarre el títere e intérprete lo que le parece, si no se da la oportunidad el 
niño/a puede sólo narrar lo que le parece y el entrevistador podría tratar 

de dramatizar esa respuesta del niño/a) 
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Pablo no entendía bien que era eso de cáncer, ya que nunca lo había escuchado pero de 

nuevo notó en el rostro de su madre preocupación y ahora también en el de su padre. Al 

rato llegó una enfermera muy amable que lo llevó y le explico a Pablo de qué se trataba el 

cáncer. 

 

 

 

 

Esa fue la primera noche de Pablo en el hospital, ahí conoció a otros animalitos que también 

estaban enfermos como él. A la mañana siguiente el doctor le indicó a Pablo y a su madre 

el tratamiento a seguir. 

 

 

 

El doctor les indicó que Pablo necesitaba una cirugía y después de esto tendría que ir a 

quimioterapia o a radioterapia de ser necesario.  

 

 

 

Cuando Pablo supo esto se sintió muy asustado pero el doctor y su madre le explicaron 

que ellos le ayudarían a sentirse mejor, aunque al principio no pareciera así. 

En las noches, cuando Pablo estaba en el hospital, soñaba con volver a casa y jugar con 

sus amigos en el bosque e ir a la escuela a compartir con los demás animales. Pasaron 

 
INTERPELACIÓN: Ahora seguí contando vos,  

¿Qué crees que pensó Pablo?¿Cómo se sintió Pablo?  
(Iguales indicaciones que la interpelación anterior) 

 

 
INTERPELACIÓN: ¿Cómo le explicó la enfermera a Pablo lo que era 

el cáncer?  
(Iguales indicaciones que la interpelación anterior) 

 

INTERPELACIÓN: ¿Qué tipos de tratamiento le indicó el doctor a 

Pablo?¿Cómo le explicó que eran? 
(Iguales indicaciones que la interpelación anterior) 

 

INTERPELACIÓN: ¿Cómo se sintió Pablo al saber esto? 
(Iguales indicaciones que la interpelación anterior) 
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algunos días hasta que el doctor le dijo a Pablo que podía volver a casa y asistir a la escuela, 

pero con algunas recomendaciones, además que debía asistir al hospital algunos días para 

continuar la quimioterapia y si era necesario la radioterapia. 

Pablo volvió a su casa y pudo asistir de nuevo a la escuela, sin embargo, a veces se sentía 

preocupado, ya que al verse al espejo notó que había cambiado. 

 

 

 

Pablo notó que ya no tenía sus plumas y el color de su piel había cambiado, se sentía feliz 

por ir a la escuela pero preocupado por las preguntas que le podrían hacer sus compañeros.  

A veces sentía que las cosas no eran como antes.  

Preguntas de referencia: 

1) ¿Qué crees que podría haber pasado con Pablo luego de esta historia? 

2) ¿Cómo se sentía Pablo en el hospital? 

3) ¿Pablo le comentó a alguien que se sentía triste o preocupado por el cáncer y el 
tratamiento? ¿A quién? 

4) ¿Cómo se sentía Pablo cuando pudo volver a su casa y a la escuela? 

5) ¿Cómo reaccionaron los amigos de Pablo al enterarse de su enfermedad? ¿Le 
preguntaron algo? ¿Cómo se sintió Pablo con la preguntas? 

6) ¿Cómo se sentían los papás de Pablo? 

7) ¿Por qué Pablo sentía que las cosas ya no eran cómo antes? 

8) ¿Qué tratamiento has recibido vos?  

9) ¿Vos has sentido que las cosas han cambiado desde que enfermaste? ¿En qué 
aspectos?  

10) ¿Te gusta ir a la escuela? 

11) ¿Te parece que la escuela es ahora más difícil? 

12) ¿De quienes recibes apoyo en tu casa y en la escuela? 

13) ¿Qué crees que podría ayudarte a sentirte mejor contigo y en la escuela? 

14) ¿Cuáles necesidades creés que tenés en la escuela? 

 
INTERPELACIÓN: Ahora seguí contando vos,  

¿Qué cosas cambiaron en Pablo?  
(Iguales indicaciones que la interpelación anterior) 
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Dibujo de Familia 
(Tiempo estimado: 15-20 minutos) 

Materiales:  (1) Papel blanco (sin rayas) tamaño carta, (2) Lápiz con borrador. 

Consigna: “Dibuja una familia”   

DETALLES ESPECÍFICOS 

Hora de Inicio:  

Hora de Finalización:  

Secuencia: 

Relación de parentesco y edad de cada miembro de la familia, a que se dedica cada 

uno. 

Preguntas:  

1. ¿Quién es el más feliz? (¿Por qué?) 

2. ¿Quién es el más triste? (¿Por qué?) 

3. ¿Quién es el más enojado? (¿Por qué?) 

4. ¿Quién es el que más se preocupa? (¿Por qué?) 

5. ¿A esta familia le gusta salir a pasear  divertirse? ¿Qué actividades realizan? 

6. ¿Existen en esta familia personas que pelean? ¿Por qué se pelean? 

7. Imaginemos que hay que cruzar un río, pero para llegar al otro lado en un barco solo caben 

X (1 menos del total de la familia dibujada) cantidad de personas. ¿Quién crees que se 
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quedaría sin cruzar? (¿Por qué?) Esta la dejamos de control para medir si hay conflicto con 

alguno de los personajes que menciona. 

Comentarios finales: 

 

Viñetas 
(Tiempo estimado: 15-20 minutos) 

Niña 

 

 

 

 

 

 

1. ¿Qué le podría haber pasado a Jimena después de ir al doctor? 

2. ¿Cómo se sentía Jimena ese día? 

3. ¿A Jimena le gusta ir a la escuela? 

4. ¿Cómo le ha ayudado la maestra a  Jimena cuando ella no puede asistir a la 

escuela?  

5. ¿La maestra se preocupa por Jimena? 

6. ¿Los compañeros y compañeras de Jimena preguntan qué ocurre con ella? ¿Qué 

preguntan? 

7. ¿Los compañeros y compañeras visitan o contactan a Jimena? 

8. ¿Qué hace la mamá de Jimena cuando ella no puede ir a la escuela? ¿Le avisa a la 

maestra? 

9. ¿Qué es lo que más le preocupa a Jimena de no ir a la escuela? ¿Qué es lo que más 

extraña? 

Un día Jimena de 9 años se levantó entusiasmada de ir a la escuela, sin 

embargo, luego de desayunar empezó a sentirse un poco mal, ella le dijo a su 

mamá y esta le indicó que no iba a poder ir a la escuela, que irían al doctor. 

Jimena se siente preocupada porque se ha ausentado mucho por estar 

internada  y no quiere perder el año. 

 



158 
 

10. ¿Qué cosas harían que Jimena se sienta mejor? 

 

 

 

 

 

1. ¿Qué le podría haber pasado a Ana? 

2. ¿Cómo se sentía Ana? 

3. ¿Por qué Ana puede hacer las tareas de la escuela en la casa? ¿Quién lo decidió? 

4. ¿A Ana le gustaba ir a la escuela? 

5. ¿Cómo le ha ayudado la maestra a Ana desde que no va a clases? 

6. ¿La maestra se preocupa por Ana? 

7. ¿Los compañeros y compañeras de Ana preguntan por ella? ¿Qué preguntan? 

8. ¿Los compañeros y compañeras visitan o contactan a Ana? 

9. ¿Qué hizo la mamá de Ana cuando se enteró que podía ir a la escuela? 

10. ¿Qué es lo que más le preocupa a Ana de no ir a la escuela? ¿Qué es lo que más extraña? 

11. ¿Qué cosas harían que Ana se sienta mejor? 

 

 

 

 

 

1. ¿Qué le podría haber pasado a Cintia? 

2. ¿Cómo se sentía Cintia ese día? 

3. ¿Qué crees que piensan los compañeros y compañeras de Cintia? 

4. ¿Qué cosas le van a decir los compañeros y compañeras a Cintia? 

5. ¿A Cintia le incomodan las preguntas de los compañeros y compañeras? 

6. ¿Crees que Cintia se siente diferente a sus compañeros? ¿Por qué? 

7. ¿A Cintia le gusta ir a la escuela? 

8. ¿Qué es lo que más le preocupa a Cintia de ir a la escuela? ¿Qué es lo que más extrañaba? 

9. ¿Qué cosas harían que Cintia se sienta cómoda en la escuela? 

Ana tiene 7 años permanece en casa desde hace dos semanas porque el doctor le 

indicó a su mamá que tenía las defensas muy bajas, lo cual le impide ir a la 

escuela. Ana realiza las tareas de la escuela en la casa. 

 

Cintia de 10 años regresó a la escuela después de estar internada en el hospital, 

ahora tiene miedo de volver porque no sabe que van a decir sus compañeros y 

compañeras al verla. 
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Niño 

 

 

 

 

1. ¿Qué le podría haber pasado a Jaime después de ir al doctor? 

2. ¿Cómo se sentía Jaime ese día? 

3. ¿A Jaime le gusta ir a la escuela? 

4. ¿Cómo le ha ayudado la maestra a  Jaime cuando ella no puede asistir a la 

escuela?  

5. ¿La maestra se preocupa por Jaime? 

6. ¿Los compañeros y compañeras de Jaime preguntan qué ocurre con ella? ¿Qué 

preguntan? 

7. ¿Los compañeros y compañeras visitan o contactan a Jaime? 

8. ¿Qué hace la mamá de Jaime cuando ella no puede ir a la escuela? ¿Le avisa a la 

maestra? 

9. ¿Qué es lo que más le preocupa a Jaime de no ir a la escuela? ¿Qué es lo que más 

extraña? 

10. ¿Qué cosas harían que Jaime se sienta mejor? 

 

 

 

 

1. ¿Qué le podría haber pasado a Pedro? 

2. ¿Cómo se sentía Pedro? 

3. ¿Por qué Pedro puede hacer las tareas de la escuela en la casa? ¿Quién lo decidió? 

4. ¿A Pedro le gustaba ir a la escuela? 

5. ¿Cómo le ha ayudado la maestra a Pedro desde que no va a clases? 

6. ¿La maestra se preocupa por Pedro? 

Un día Jaime de 9 años se levantó entusiasmada de ir a la escuela, sin 

embargo, luego de desayunar empezó a sentirse un poco mal, él le dijo a su 

mamá y esta le indicó que no iba a poder ir a la escuela, que irían al doctor. 

Jaime se siente preocupado porque se ha ausentado mucho por estar 

internado  y no quiere perder el año. 

 

Pedro tiene 7 años permanece en casa desde hace dos semanas porque el doctor le 

indicó a su mamá que tenía las defensas muy bajas, lo cual le impide ir a la escuela. 

Pedro realiza las tareas de la escuela en la casa. 
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7. ¿Los compañeros y compañeras de Pedro preguntan por ella? ¿Qué preguntan? 

8. ¿Los compañeros y compañeras visitan o contactan a Pedro? 

9. ¿Qué hizo la mamá de Pedro cuando se enteró que podía ir a la escuela? 

10. ¿Qué es lo que más le preocupa a Pedro de no ir a la escuela? ¿Qué es lo que más 

extraña? 

11. ¿Qué cosas harían que Pedro se sienta mejor? 

 

 

 

 

1. ¿Qué le podría haber pasado a Carlos? 

2. ¿Cómo se sentía Carlos ese día? 

3. ¿Qué crees que piensan los compañeros y compañeras de Carlos? 

4. ¿Qué cosas le van a decir los compañeros y compañeras a Carlos? 

5. ¿A Carlos le incomodan las preguntas de los compañeros y compañeras? 

6. ¿Crees que Carlos se siente diferente a sus compañeros? ¿Por qué? 

7. ¿A Carlos le gusta ir a la escuela? 

8. ¿Qué es lo que más le preocupa a Carlos de ir a la escuela? ¿Qué es lo que más extrañaba? 

9. ¿Qué cosas harían que Carlos se sienta cómoda en la escuela? 

 

TERCERA PARTE 

Calidad de Vida 
SÍNTOMAS 

Estas preguntas se relacionan con las molestias que 

has tenido de estas  últimas semanas.   
Respuestas 

1)  ¿Cuánto te molestaron o incomodaron?   

2) ¿Tuviste que guardar reposo? (En cama)   

Carlos de 10 años regresó a la escuela después de estar internado en el hospital, 

ahora tiene miedo de volver porque no sabe que van a decir sus compañeros y 

compañeras al verlo. 
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3) ¿Le informaste inmediatamente a tu papá, 

mamá o cuidador (a)?  
 

 

TRATAMIENTO DEL CÁNCER  

Estas preguntas se relacionan con el tratamiento 

que recibiste los últimos meses.   
Respuestas 

4) Recibí quimioterapia o radioterapia y me 

acompañó uno de mis padres. 
 

5) Recibí quimioterapia o radioterapia entré solo.  

6) Estuve en cirugía.  

7) Estuve contento con el ALCCI.  

8) Me sentí bien con el tratamiento.  

9) Tuve confianza en los médicos y enfermeras. 

 

 

10) Me molestó tener que ir al hospital o centro de 

salud. 

 

11) Me molestó tener que recibir el tratamiento.  

12) Me molesta tener que tomar medicamentos en 

casa. 
 

13) Me sentí interrumpido en mis actividades y en 

la escuela por tener que ir a recibir el 

tratamiento. 

 

14) Me molestó estar internado en el hospital.  

 

PERCEPCIÓN DEL CÁNCER 

Estas preguntas se relacionan con lo que pensás del 

cáncer.  
Respuestas 

15) Pude aprender a tolerar las molestias debidas 

al cáncer. 
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16) Logré entender en que consiste la enfermedad 

de cáncer.  
 

17) El cáncer  es una parte normal de mi vida.  

18) Me molesta tener cáncer.  

 

DEPORTE Y PASATIEMPOS 

Estas preguntas se relacionan con la actividad física 

en estas últimas semanas.  
Respuestas 

19) No pude hacer los deportes que me gustan por 

el cáncer. 
 

20) Tuve que jugar en lugares cerrados más a 

menudo  por mi enfermedad. 
 

21) Hice tanto deporte como los demás niños.  

22) A pesar del cáncer asistí a las clases de 

educación física. 

 

 

SALUD EMOCIONAL 

Estas preguntas se relacionan con las emociones que 

has tenido en estas  últimas semanas.   
Respuestas 

23) Estuve de mal humor por el cáncer.  

24) Estuve triste por el cáncer.  

25) Me sentía preocupado debido al cáncer.  

26) Estuve muy enfadado debido al cáncer.  

27) Estuve intranquilo debido a al cáncer.  

28) Me sentí solo debido a al cáncer.  

29) Tenía miedo cuando tenía algún síntoma.  

30) Me sentí aburrido.  

31) Me sentí muy contento y me reí mucho.  

32) Me sentí inseguro por el cáncer.  
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REDES DE APOYO 

Estas preguntas se relacionan con las personas que 

te rodearon o ayudaron.  
Respuestas 

33) Los demás fueron especialmente considerados 

conmigo por mi enfermedad. 
 

34) Los demás se mostraron comprensivos  hacia 

mi enfermedad. 
 

35) Pude hablar con otros sobre los problemas que 

tengo con el cáncer. 

 

36) Tuve apoyo de otras personas.  

 

ESCUELA 

Estas preguntas se relacionan con tus experiencias en 

la escuela en estas  últimas semanas.  Marcá la opción 

que más se parezca a vos. 

Respuestas 

37) Participé en la escuela a pesar del cáncer.  

38) Tuve que renunciar a actividades especiales de la 

escuela (excursiones por ejemplo) por el cáncer. 
 

39) Me costó poner atención en clase porque tuve 

dolor, náuseas u otros síntomas. 

 

40) Las tareas y trabajos escolares fueron fáciles.  

41) La escuela me pareció interesante.  

42) Me preocupé porque luego del tratamiento 

bajaron mis notas.  

 

43) Falté a clases debido al cáncer.  
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RELACIÓN CON OTROS NIÑOS (AS)  

Estas preguntas se relacionan con la relación que 

tuviste con otros niños y niñas. 
Respuestas 

44) Pude hablar con mis amigos sobre el cáncer.  

45) Mi mejor amigo (a) se interesó por cómo me iba.  

46) Mis amigos se preocuparon por mí cuando no 

me sentí bien. 

 

47) Me sentí diferente a los demás por tener cáncer.  

48) Me molestó que otros (as) supieran  algo acerca 

de mi enfermedad. 

 

49) Algunos (as) se burlaron de mí por tener cáncer.  

50) Me trataron diferente por el cáncer.  

51) Me  sentí excluido cuando otros hicieron algo 

juntos. 

 

52) Los demás dijeron “comentarios tontos” acerca 

del cáncer. 

 

 

FAMILIA 

Estas preguntas se relacionan con tu  familia.  Respuestas 

53) Mi madre me protegió demasiado.  

54) Mi padre me protegió demasiado.  

55) Hubo problemas en  mi casa por el cáncer.  

56) Creo que el cáncer causó preocupaciones en mi 

familia. 

 

57) Mis padres perdieron su tiempo libre y de trabajo 

porque se ocuparon de mí. 

 

58) Me llevé bien con mi papá y mi mamá.  

59) Me sentí bien estando en casa.  

60) Discutimos en casa.  
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61) Tuve una buena relación con mis hermanos y/o 

hermanas.  

 

 

PERCEPCIÓN DE SÍ MISMO 

Estas preguntas se relacionan con lo que pensás u 

opinas  acerca de vos mismo. 
Respuestas 

62) Sentí envidia hacia niños de mi edad sin cáncer.  

63) Me sentí más débil físicamente que otros niños.  

64) Me sentí igual que otros niños de mi edad.  

65) Me sentí satisfecho con mi cuerpo.  

66) El cáncer me hizo difícil mi  vida.  

67) Estuve desconcertado (confundido) por el cáncer.  

68) Tuve problemas para hacer algo junto con otros 

niños por el cáncer. 
 

69) Pude hacer menos cosas con mis amigos por el 

cáncer. 
 

70) Me sentí sano a pesar de estar enfermo de cáncer.  

71) Me sentí orgulloso de mí mismo.  

72) Me sentí satisfecho conmigo mismo.  

73) Tuve buenas ideas.  
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D. Anexo 4: Procedimiento para el análisis de la información 
 

Actividades Resultados Observaciones 

Observaciones durante las 

entrevistas o las 

transcripciones 

Primeras 

regularidades 

Descubrimiento de algunos tipos de respuestas, de 

algunas explicaciones, de tendencias generales, 

respuestas que nos resultan curiosas o interesantes 

en relación con nuestros objetivos, que se registran 

como punto de partida para el trabajo posterior. 

Lectura de protocolos 

salteados 

Primeras 

categorías  

Muy basada en los términos empleados. 

Descubrimiento de algunas tendencias. 

Lectura de todos los 

protocolos 

Nuevas categorías Permite también encontrar tendencias en las 

explicaciones que varían con la edad. 

Análisis de las categorías Agrupación de las 

categorías  

Examinar la significación de las categorías, su 

relación con nuestras hipótesis de partida, su 

claridad. 

Comparación de las 

respuestas de los sujetos en 

cada parte de la entrevista 

sobre todos los protocolos 

Validación de 

categorías 

Para poder realizar un análisis más detallado 

examinamos en todos los sujetos cada una de las 

partes en las que hemos divido la entrevista, lo que 

nos facilita la comparación entre sujetos. 

Nuevo análisis de las 

entrevistas para establecer 

la sucesión de los tipos de 

respuestas 

Niveles de 

respuestas 

Tenemos que procurar que los tipos de respuesta 

no se superpongan entre sí, se diferencien 

claramente y no sean ambiguos. 
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Análisis de la coherencia de 

las respuestas de casa 

sujeto en las distintas partes 

de la entrevista 

Coherencia de los 

niveles de 

respuestas 

Examen de la coherencia interna de nuestros 

niveles de respuesta para determinar si los sujetos 

proporcionan explicaciones comparables a lo largo 

de toda la entrevista. 

Análisis de los niveles de 

respuestas para ver si el 

orden de sucesión es 

constante 

Estadios Análisis teórico de los niveles de respuestas para 

determinar si siguen un orden necesario, 

apoyándose en consideraciones teóricas y en el 

examen de protocolos, tratando de encontrar los 

principios que organizan las respuestas.  

Utilización de nuestras 

categorías, niveles o 

estadios por otros 

Acuerdo 

interjueces 

Para determinar la validez de nuestros instrumentos 

de análisis pedimos a otros investigadores, que no 

han participado en nuestro trabajo que los apliquen 

a una parte de nuestros sujetos con la finalidad de 

comprobar si se pueden utilizar de una manera 

consistente, sin grandes divergencias entre los 

jueces. 

Análisis cuantitativo de las 

respuestas 

Análisis 

estadísticos 

Análisis estadísticos de las relaciones entre 

nuestras variables independientes y los niveles de 

respuestas. 

Redacción de los resultados 

de nuestro trabajo 

Redacción del 

informe 

Los resultados del trabajo se presentan por escrito, 

se comparan con las hipótesis y con trabajos 

anteriores y se discuten.  
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E. Anexo 5: Descripción categórica 
 

1. Aspectos generales del cáncer 

 

Categoría Subcategorías  Definición 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Elementos relacionados 

con el cáncer. 

Definición de cáncer El concepto que se posee sobre el cáncer, sin 
importar si es errado o correcto. Se considera 
además los medios por los cuales se informa 
sobre el tema.  

Percepción del cáncer como un 
problema 

Se ve el cáncer como una dificultad en la 
cotidianidad, ya sea en el presente o en el 
pasado. Incluye las consecuencias, como la 
muerte.  

Conocimientos sobre los 
tratamientos 

Mención a los diferentes tipos de tratamiento 
y descripción de los mismos. Así como los 
medios por los cuales se informan de los 
mismos. 

Redes de apoyo Menciona personas o instituciones que han 
ayudado y acompañado el proceso. Se 
considera además situaciones en las que no 
se percibe el apoyo. 

Alteraciones físicas 
  

Sensaciones que causan malestar al niño o 
niña como nauseas, faltas de equilibrio, dolor 
crónico, etc. Así como cambios físicos  debido 
al tratamiento en el aspecto físico como en 
funciones básicas, por ejemplo el sueño y la 
alimentación. 

Antecedentes En la familia del niño o niña hay otras 
personas que han tenido esta enfermedad, sin  
importar la edad. Las docentes han tenidos 
experiencias previas con personas con 
cáncer.  

Estereotipos Ideas o conductas que se aprueban o no hacia 
el niño o niña ya, sea de burla o de compasión 
excesiva debido a la enfermedad. Por 
ejemplo: contagio. 
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2. Etnoteorías de figuras parentales y docentes  
 

Categoría  Subcategoría Definición 
 
 

Etnoteorías 

Autonomía Creencias de padres y docentes inclinadas a 
la autonomía. 

Relacionalidad Creencias parentales y de docentes 
inclinadas a la relacionalidad.  

Respeto Indicadores de respeto o irrespeto hacia 
padres u otros adultos.  

 
3. Actividades Cotidianas 

 
Categoría  Subcategoría Definición 

 
Rutinas y cotidianidad 

Organización diaria 
 

Se realizan alteraciones en la rutina diaria 
debido a tratamientos o citas médicas. 
También aplica para reorganización de las 
labores domésticas, económicas y escolares, 
en este último caso estrategias para la 
permanencia en la escuela. Se incluyen los 
cambios en actividades básicas o vitales 
para el niño o niña como el sueño y la 
alimentación.  

Responsabilidades domésticas  El niño o niña tiene labores en la casa 
asignadas en la actualidad o antes del 
tratamiento.  

 
 
 

Ocio y tiempo libre 
 

Juegos y pasatiempos 
  

Juegos y actividades que disfruta el niño o 
niña, así como actividades que realizaba 
antes pero se modificaron por indisposición o 
por recomendación médica. 

Actividad física Rangos posibles de actividad física que 
puede realizar debido a recomendación 
médica o indisponibilidad del niño o niña. 

Paseos o actividades de 
recreación. 

Actividades lúdicas que se realizan en 
familia. Modificación de tiempo y  tipo de 
actividad debido al tratamiento o 
recomendación médica.  

 

4.  Emociones 
 

Categoría Subcategoría  Definición 
 
 
 

Emociones positivas  El niño o niña se siente alegre, tranquilo o 
satisfecho la mayor parte del tiempo. También 
aplica para un acontecimiento específico. 
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Expresión de emociones 
del niño o niña 

Emociones negativas  El niño se siente triste, preocupado, ansioso o 
estresado la mayor parte de tiempo. También 
aplica para un acontecimiento específico. 

Cambios de humor Alteraciones en el humor repentinas que no se 
presentaban anteriormente. Cambios en el 
estado de ánimo predominante en el niño o niña 
luego de la enfermedad. Pérdida de interés en 
cosas que antes le agradaban al niño o niña. 

Expresión de emociones 
de los adultos. 

Emociones hacia el niño o niña El padre, madre, docente y otras personas 
cercanas muestran preocupación o tristeza 
debido a la situación de salud del niño o la niña.  

Mensajes positivos El padre, madre o docente dan mensajes de 
esperanza al niño o niña para fortalecerlo. El 
niño o niña menciona algún mensaje recibido 
por las personas de su alrededor.  

Percepción de sí mismo   
Autovaloración 

El niño o niña se refiere a sí mismo con 
características positivas o negativas, la forma en 
la cual se ve.  

Fantasías Ilusiones del niño con respecto al futuro: se 
sano, ser doctor o doctora, amigos imaginarios.  

 
 
 

5. Relaciones con Pares 

 

Categoría Subcategoría Definición 
 
 
 

Tiempo con pares 

Disminución del tiempo con 
pares. 
 

El niño o niña no puede ver a sus amigos y 
amigas, tanto dentro como fuera de la 
escuela, por la enfermedad, no hace las 
mismas actividades que otros niños y niñas 
debido a recomendación médica o 
indisposición.  El niño o niña es excluido de 
los juegos por otros niños o niñas. 

Búsqueda de interacción El niño o niña intenta relacionarse con otros 
niños y niñas, asiste y pide ir a lugares donde 
se pueda relacionar con otros niños y niñas. 
Al niño o niña le agradan las muestras de 
cariño de sus compañeros y compañeras.  
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6. Actividades Escolares 
 

Categoría Subcategoría Definición 
 
 
 

Experiencias 
académicas 

 

Asistencia a lecciones  El niño o niña no se ausenta a lecciones o 
tiene que ausentarse por periodos de tiempo. 

Rendimiento académico El niño o niña disminuye sus notas. El niño o 
niña mantiene o eleva sus notas 

Adecuaciones curriculares Se aplican adecuaciones no significativas, 
significativas o de acceso debido a síntomas 
de la enfermedad y tratamiento. 
 El niño o niña asiste a algún servicio de 
educación especial en la escuela. 

Valoración de la escuela Se ve la asistencia a la escuela como algo 
importante o no para el desarrollo del niño o 
niña. 

Exigencia académica El niño o niña percibe la escuela como difícil 
a raíz de la enfermedad. El niño o niña ve la 
escuela con igual grado de dificultad que 
antes de la enfermedad. Se le facilita al niño 
o niña algunos procesos educativos.  

Relación escuela-padres 
 

Comunicación La docente y la familia mantienen un diálogo 
constante para apoyar al niño en su proceso 
de aprendizaje.  

 

 

7. Relaciones Intrafamiliares 
 

Categoría Subcategoría Definición 
 

Roles familiares 
Alteración de roles Algún miembro de la familia debe encargarse 

del hogar, otro miembro ser el cuidador 
principal o proveedor. 

 
 

Interacción con el niño o 
niña enferma 

Sobreprotección Los padres del niño o niña cuidan en forma 
excesiva al niño o niña. 
El niño o niña demanda cuidados por 
“comodidad”, manifestando conductas de 
dependencia.  

Manejo de límites Los padres cambian la forma de poner 
límites en el niño o niña enfermo. 
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F. Anexo 6: Fórmula de consentimiento informado para padres, madres o 
encargados 

 

 

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA    

VICERRECTORÍA DE INVESTIGACIÓN 
COMITÉ ÉTICO CIENTIFICO 

Teléfonos:(506) 2511-4201    Telefax: (506) 2224-9367 

FÓRMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

(Para ser sujeto de investigación) 

 

Vivencia de niños y niñas con cáncer entre los 6 y 12 años en sus centros educativos, su 

percepción y colaboración escuela-padres/madres de familia 

 

Nombre del Investigador Principal: Marcela Zamora Arrieta.  

 

Nombre del participante: _______________________________________________ 

 

A. PROPÓSITO DEL PROYECTO: El presente estudio busca conocer sobre  las 

vivencias niños y niñas con cáncer mientras se encuentran en la escuela, así como 

indagar sobre influencia de las prácticas y creencias parentales en la adaptación 

que tienen los niños y niñas a sus centros educativos. El estudio se realizará por 

parte de Marcela Zamora Arrieta, estudiante de la Universidad de Costa Rica, como 

parte de su Trabajo Final de Graduación para optar por el título de Licenciatura en 

Psicología en la institución mencionada, encontrándose bajo la supervisión del Dr. 

Mariano Rosabal Coto y con el apoyo de la Asociación de Lucha Contra el Cáncer 

Infantil (ALCCI).  

 
B. ¿QUÉ SE HARÁ?: Como padre/madre o encargado del niño o niña se le realizarán 

dos sesiones de entrevista, en las cuales se le solicitaran datos del desarrollo del su hijo o 

hija, así como datos sobre la enfermedad y otra información específica pertinente a la 

investigación. Las entrevistas serán de no más de dos horas cada una.  
 

 

Facultad de Ciencias Sociales 
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Con los niños o niñas se realizarán al menos dos sesiones de entrevista de una hora cada 

una, en las cuales se utilizarán materiales lúdicos, cómo lo son cuentos, dibujos, juegos, 

etc. La cantidad de sesiones con su hijo o hija dependerá de la disposición del niño o niña, 

de forma tal que no se le forzará a concluir una sesión si presenta algún tipo de malestar, 

de forma que se suspenderá la sesión y esta será reprogramada.  
 
Dichas sesiones se realizaran en las instalaciones del ALCCI. Es importante mencionar que 

todas las sesiones de entrevista serán grabadas en audio, este material será utilizado 

únicamente por la persona investigadora y su equipo asesor para el proceso de análisis y 

posteriormente será destruido.  

 
RIESGOS: 
 

1. La participación en este estudio puede significar cierto riesgo o 

molestia para usted o para su hijo o hija por lo siguiente: hablar o tener que 

referirse a temas que no resultan ser agradables debido a que son 

personales, lo cual puede generar cierta incomodidad.  

 

2. Si sufriera algún daño como consecuencia de los procedimientos a 

que será sometido para la realización de este estudio, se realizarán una 

referencia al profesional apropiado para que se le brinde el tratamiento 

necesario para su total recuperación. 

 

C. BENEFICIOS: Como resultado de su participación en este estudio, no obtendrá 

ningún beneficio directo, sin embargo, es posible que los investigadores aprendan más 

acerca de las experiencias de niños y niñas con cáncer en las escuelas y este conocimiento 

beneficie a otras personas en el futuro. 

 

D. Antes de dar su autorización para este estudio usted debe haber hablado con 

Marcela Zamora Arrieta o con alguno de los investigadores sobre este estudio y ellos deben 

haber contestado satisfactoriamente todas sus preguntas. Si quisiera más información más 

adelante, puedo obtenerla llamando a Marcela Zamora Arrieta al teléfono 8862-4139. 

Además, puede consultar sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de 

Investigación a la Dirección de Regulación de Salud del Ministerio de Salud, al teléfono 22-
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57-20-90, de lunes a viernes  de 8 a.m. a 4 p.m.  Cualquier consulta adicional puede 

comunicarse a la Vicerrectoría de Investigación de la Universidad de Costa Rica a los 
teléfonos 2511-4201 ó 2511-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m. 

 

E. Recibirá una copia de esta fórmula firmada para su uso personal. 

 

F. Su participación en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a 

participar o a discontinuar su participación en cualquier momento, sin que esta decisión 

afecte la calidad de la atención médica (o de otra índole) que requiere. 

 

G. Su participación en este estudio es confidencial, los resultados podrían aparecer en 

una publicación científica o ser divulgados en una reunión científica pero de una manera 

anónima. 

 

H. No perderá ningún derecho legal por firmar este documento. 

 

CONSENTIMIENTO 

He leído o se me ha leído, toda la información descrita en esta fórmula, antes de firmarla. 

Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas en 

forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como sujeto de investigación en este 

estudio 

 

________________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del sujeto              fecha 

 

________________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del testigo                 fecha 

________________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento   fecha 

______________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del padre/madre/representante legal (menores de edad)   fecha 
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G. Anexo 7: Fórmula de consentimiento informado para docentes 
 

 

UNIVERSIDAD DE COSTA RICA    

VICERRECTORÍA DE INVESTIGACIÓN 
COMITÉ ÉTICO CIENTIFICO 

Teléfonos:(506) 2511-4201    Telefax: (506) 2224-9367 

FÓRMULA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

(Para ser sujeto de investigación) 

 

Vivencia de niños y niñas con cáncer entre los 6 y 12 años en sus centros educativos, su 

percepción y colaboración escuela-padres/madres de familia 

 

Nombre del Investigador Principal: Marcela Zamora Arrieta 

 

Nombre del participante: _______________________________________________ 

 

· PROPÓSITO DEL PROYECTO: El presente estudio busca conocer sobre  las 

vivencias niños y niñas con cáncer mientras se encuentran en la escuela, así como indagar 

sobre influencia de las prácticas y creencias parentales en la adaptación que tienen los 

niños y niñas a sus centros educativos. El estudio se realizará por parte de Marcela Zamora 

Arrieta, estudiante de la Universidad de Costa Rica, como parte del Trabajo Final de 

Graduación para optar por el título de Licenciatura en Psicología en la institución 

mencionada, encontrándose bajo la supervisión del Dr. Mariano Rosabal Coto y con el 

apoyo de la Asociación de Lucha Contra el Cáncer Infantil (ALCCI).  

 
I. ¿QUÉ SE HARÁ?: Como institución educativa su participación consistirá en brindar 

información respecto a las dificultades y aciertos que se han tenido dentro de la institución 

para el trato con el niño o niña participante, posterior a la autorización de sus padres o 

encargados. Esta información será brindada por los o las docentes que se encuentren más 

cercanos al niño o niña, así como otras autoridades que deseen participar en la 

investigación. 
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Las sesiones de entrevista con cada colaborardor no serán de más de una hora por persona 

y se realizarán dentro de la institución educativa.  

 
J. RIESGOS: 

1. La participación en este estudio no implica ningún tipo de riesgo para 

institución educativa, ni para las personas informantes.  

2. Si sufriera algún daño como consecuencia de los procedimientos a 

que será sometido para la realización de este estudio, se realizarán una 

referencia al profesional apropiado para que se le brinde el tratamiento 

necesario para su total recuperación. 

 

K. BENEFICIOS: Como resultado de su participación en este estudio, no obtendrá 

ningún beneficio directo, sin embargo, es posible que los investigadores aprendan más 

acerca de las experiencias de niños y niñas con cáncer en las escuelas y este conocimiento 

beneficie a otras personas en el futuro. 

 

L. Antes de dar su autorización para este estudio usted debe haber hablado con 

Marcela Zamora Arrieta o con alguno de los investigadores sobre este estudio y ellos deben 

haber contestado satisfactoriamente todas sus preguntas. Si quisiera más información más 

adelante, puedo obtenerla llamando a Marcela Zamora Arrieta al teléfono 8862-4139. 

Además, puede consultar sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de 

Investigación a la Dirección de Regulación de Salud del Ministerio de Salud, al teléfono 22-

57-20-90, de lunes a viernes  de 8 a.m. a 4 p.m.  Cualquier consulta adicional puede 

comunicarse a la Vicerrectoría de Investigación de la Universidad de Costa Rica a los 
teléfonos 2511-4201 ó 2511-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m. 

 

M. Recibirá una copia de esta fórmula firmada para su uso personal. 

 

N. Su participación en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a 

participar o a discontinuar su participación en cualquier momento, sin que esta decisión 

afecte la calidad de la atención médica (o de otra índole) que requiere. 
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O. Su participación en este estudio es confidencial, los resultados podrían aparecer en 

una publicación científica o ser divulgados en una reunión científica pero de una manera 

anónima. 

 

P. No perderá ningún derecho legal por firmar este documento. 

 

CONSENTIMIENTO 

He leído o se me ha leído, toda la información descrita en esta fórmula, antes de firmarla. 

Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas en 

forma adecuada. Por lo tanto, accedo a participar como sujeto de investigación en este 

estudio. 

________________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del sujeto encargado de la institución                fecha 

________________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del testigo                                                  fecha 

_______________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento    fecha 

________________________________________________________________________ 

Nombre, cédula y firma del padre/madre/representante legal (menores de edad)   fecha 
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H. Anexo 8: Encuadre inicial para la entrevista con niños y niñas  
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

¡Hola! Te voy a explicar que vamos a hacer:  

Estoy haciendo un estudio con niños y niñas. Quisiera saber sobre 

aspectos de la vida como la escuela y el hospital. Algunas tienen que 

ver sobre lo que piensas sobre la escuela y qué ha pasado desde que 

viniste por primera vez al hospital, también le vamos a preguntar a 

tus papás algunas cosas sobre esto. Cada vez que nos veamos vamos 

a hacer diferentes cosas como: dibujar, conversar y jugar.  

Durante el tiempo que estemos aquí tú (papá, mamá o acompañante) 

te va a estar esperando afuera.  Seguramente vamos a vernos dos  

veces, eso va a depender de cuando terminemos cada sesión.  

Si en algún momento no te sientes bien o no tienes ganas de jugar, 

conversar o venir, te voy a pedir que me lo digas, quiero que te sientas 

bien durante todo el tiempo que estemos trabajando juntos (as).  

Si hay algo de lo que te he dicho que no has entendido, puedes 

preguntarme para aclararte.  

Muchas gracias.  

  

 



179 
 

I. Anexo 9: Fórmula de asentimiento informado para niños y niñas 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                          

 

Yo __________________________________ estoy de acuerdo en 

participar en las actividades del  estudio sobre niños y niñas que han 

estado en el hospital al estar enfermos de cáncer y asisten a la escuela. 

 

SI NO 


