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RESUMEN

Introduccion: el apoyo social tiene un gran impacto en los procesos de adaptacion a la
enfermedad, la recuperacién y rehabilitacion. La dimensién percibida de esta categoria es una
valoracién cognitiva que describe el grado en que el sujeto percibe la existencia de relaciones
proveedoras de apoyo suficientes y adecuadas.

Objetivo: profundizar en la contribucion del apoyo social percibido por familiares, a la atencién
integral del nifio con leucemia linfoblastica aguda.

Métodos: se realizd una revision bibliografica a través de fuentes nacionales e internacionales
especializadas en el tema, se tomd como punto de partida un analisis reflexivo desde una visién
teodrica.

Resultados: muchas investigaciones coinciden que el verdadero apoyo social es el percibido,
argumentan que si el sujeto no percibe la ayuda ofrecida o los recursos externos que estan a su
disposicion, dificilmente influirdn sobre su salud y bienestar, especialmente en el caso de
familiares de nifios con enfermedades como la leucemia linfoblastica aguda.

Conclusiones: el conocimiento del apoyo social percibido por familiares permite obtener la
vision mas real de las necesidades sentidas de las familias y los nifios con leucemia linfoblastica
aguda y contribuye al perfeccionamiento de la atencién integral.

Palabras Claves: Apoyo Social Percibido; Leucemia Linfoblastica Aguda; Nifios.
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ABSTRACT

Introduction: social support has a great impact on the processes of adaptation to illness,
recovery and rehabilitation. The perceived dimension of this category is a cognitive assessment
that describes the degree to which the subject perceives the existence of sufficient and adequate
support-providing relationships.

Objective: to study in depth the contribution of social support perceived by family members to
the comprehensive care of the child with acute lymphoblastic leukemia.

Methods: a bibliographic review was carried out using national and international sources
specialized in the subject based on a reflexive analysis from a theoretical point of view.
Results: many investigations agree that the true social support is the perceived one, arguing
that if the subject does not perceive the help offered or the external resources that are available
to him/her, these will hardly influence his/her health and well-being, especially in the case of
relatives of children with diseases such as Acute Lymphoblastic Leukemia.

Conclusions: knowledge of the social support perceived by relatives allows us to obtain a more
realistic view of the felt needs of families and children with acute lymphoblastic leukemia and
contributes to the improvement of comprehensive care.

Keywords: Social Support; Leukemia, Biphenotypic, Acute; Child.

INTRODUCCION

La concepcién de la salud valorada como el alcance del bienestar psicosocial del individuo ha
llevado al analisis de multiples categorias de indole social, ambiental y psicolégica. Una de ellas
es el apoyo social por su impacto en los procesos de adaptacion a la enfermedad, la recuperacién
y rehabilitacién. El desarrollo del enfoque comunitario y la comprensién de que la salud no es
solo un problema individual sino también de los grupos y de la sociedad, condujo a una ruptura
con los modelos tradicionales de analisis e investigacion —centrados en el individuo— lo que dio
lugar a la aceptacion del papel que los factores sociales juegan en el desarrollo de la salud. Se
trasciende, por tanto, la perspectiva individual para contextualizar a este individuo en el
entramado de sus relaciones interpersonales, donde la familia es tal vez la mas importante red
de apoyo social para hacer frente al estrés de una enfermedad crdnica, lo que aumenta en
relevancia en el caso de los nifios y adolescentes.(1:2)

La optimizacidn del apoyo es uno de los objetivos prioritarios de la intervencion psicoldgica en
el proceso de acompafiamiento y soporte psicoldgico que requiere este tipo de paciente. En la
actualidad existe una diversidad conceptual y metodoldgica en los estudios que se realizan
acerca del apoyo social, no obstante, es creciente el interés cientifico por esta categoria sobre
todo en estos ultimos veinte anos. El concepto de Apoyo Social (Social Support) ha logrado
acaparar la atencién de numerosos investigadores y especialistas a pesar de su insuficiente
concepcion metodoldgica y conceptual. A partir, fundamentalmente de los afios 60, la tematica
del apoyo social comienza a constituirse en un area relevante de investigacién dentro de la
ciencia psicoldgica. El interés y el atractivo despertado por el término traen consigo en la década
de los 70, el surgimiento e incremento de trabajos cuyo tema esencial de investigacion era el
apoyo social y su aplicacion concreta en la salud humana. Desde este periodo se estudian
diferentes dimensiones del concepto con énfasis en la emocional, y se hace referencia a las
funciones del apoyo social y sus beneficios. Posteriormente se generd una proliferacion de
estudios sobre la relacién del concepto con la salud y las relaciones sociales, asi como se trato
de operativizar el mismo.®)
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A finales de los afios 80 surge una tendencia a la visidbn mas integradora del apoyo social y se
alnan criterios con lo que hasta el momento se habia relacionado. Aristas del concepto que se
estudian son: el caracter interactivo e interpersonal, existencia de relaciones y redes sociales,
transaccion de recursos de apoyo, valoracion subjetiva del sujeto y sus necesidades, vy
sentimientos de integracion y aceptacion.®

Una breve revision de los antecedentes en esta area revela el interés general mostrado por
varias disciplinas preocupadas por el factor humano, como la Epidemiologia, la Sociologia, la
Gerontologia, la Educacion para la salud, la Psicologia entre otras.(®

En todo su devenir se han utilizado definiciones muy variadas desde perspectivas estructurales
- socioldgicas y funcionales-psicoldgicas.(!®) Estas aproximaciones han de considerarse no como
excluyentes sino como complementarias: cada perspectiva representa diversos niveles de
analisis y se presenta como una precondicion del siguiente nivel.(”)

El nivel mas basico en la conceptualizacion del apoyo social es aquel que lo aborda como
"integracion social". No se hace alusién a la calidad de las relaciones sino a las caracteristicas
estructurales de la red social de una persona (nimero de contactos, clase de los mismos,
amistad...). Este nivel no es capaz de explicar la relacién entre salud y apoyo social. En lo
fundamental, el apoyo parece estar constituido por recursos que estan "fuera" del individuo: los
vinculos disponibles con otros, las caracteristicas y la naturaleza de estos vinculos, nimero y
fuerza de las asociaciones de una persona con los otros significativos. La estructura del apoyo
incluye el tamafio, contexto, reciprocidad, accesibilidad, y la estructura de las relaciones
interpersonales.(®7)

La perspectiva del apoyo social como "relaciones de calidad" afiade una importante cuestion al
nivel anterior. Desde este punto de vista se atiende a la calidad de las relaciones, aunque no
sean muy numerosas. Se alude a las variadas vias por las que pueden influir unas relaciones de
calidad sobre la salud y bienestar psicoldgico: se contribuye a satisfacer las necesidades de
afiliacion, cubrir las necesidades de afecto, proporcionar un sentimiento de identidad y
pertenencia, como fuente de evaluacion positiva al proporcionar sentimientos de control de la
situacion, etc.(”)

Un tercer nivel es el apoyo social como "ayuda percibida". En este caso se hace referencia a la
percepcion de que, en situaciones problematicas hay en quién confiar y a quién pedir apoyo. La
percepcién de que existe ayuda disponible por parte de otros puede hacer que la magnitud
estresora de un evento aversivo se perciba reducida.(”

El apoyo social percibido estd entonces mediatizado por la subjetividad, y aunque su medicion
no refleja objetivamente la cantidad y calidad de las relaciones de ayuda con que cuentan las
personas, si ofrece una medida del apoyo "que realmente existe" para ese sujeto, que aunque
no tiene que ser necesariamente el Unico que influye sobre su estado de salud, si es el mas
efectivo, al menos para éL.(”)

La dimensidn percibida de esta categoria es la valoracion cognitiva que describe el grado en que
el sujeto percibe la existencia de relaciones proveedoras de apoyo suficientes y adecuadas.(8:2:10)
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Segun Miguel Angel Roca Perara estudioso del tema en Cuba plantea que el Apoyo social se
define como los Recursos sociales accesibles y/o disponibles a una persona, encontrados en el
contexto de las relaciones interpersonales y sociales y que pueden influir tanto de forma positiva
como negativa en la salud y bienestar de los individuos implicados en el proceso. Su
caracteristica distintiva radica en su caracter interactivo, dindmico y extensible a lo largo de la
dimensién temporal.(t1)

Existen varios tipos de apoyo social descritos en la literatura y aspectos que pueden modular su
modo de expresarse como tipos, funciones, fuentes, contenidos, naturaleza de los problemas
gue requieren apoyo para su solucién, asi como las circunstancias y el momento del ciclo vital
en que tiene lugar.®

Se ofrece "apoyo instrumental” cuando se emiten conductas instrumentales que directamente
ayudan a quien lo necesita; se ayuda a otro a hacer o acabar el trabajo, se cuida de alguien. Es
evidente que todo acto puramente instrumental tiene también consecuencias psicoldgicas.”

Un tipo de apoyo es el denominado "apoyo emocional". Este comprende la empatia, el cuidado,
el amor, la confianza y parece ser uno de los tipos de apoyo mas importantes con relacion a la
salud. El apoyo emocional se refiere a la percepcion o la experiencia de que uno es amado y
cuidado, estimado y valorado, y es parte de una red social de asistencia mutua.(”

El "apoyo informativo" se refiere a la informacién que se ofrece a otras personas para hacer
frente a las situaciones problematicas. Se diferencia del apoyo instrumental en que la
informacién no es en si misma la solucién, sino que permite a quien la recibe ayudarse a si
mismo.(”)

La importancia de un tipo u otro dependera en cada caso de la relevancia de la fuente de apoyo
para la persona y del problema concreto que requiera tal apoyo. En lo que respecta a la salud,
se describen en los estudios realizados, implicaciones positivas y desfavorables de este elemento
sobre el bienestar subjetivo de las familias y sus pacientes, en particular aquellos diagnosticados
con LLA. El presente trabajo tiene como objetivo profundizar en la contribucion del apoyo social
percibido por familiares a la atencion integral del nifio con leucemia linfoblastica.(7:12:13)

METODOS

El objetivo de la presente revision bibliografica es profundizar en la contribucién del apoyo social
percibido a la atencién integral del nifio con leucemia linfoblastica aguda, para el reconocimiento
del mismo como factor protector que incida en la evoluciéon y tratamiento de estos pacientes y
el logro del proceso de adaptacion psicolégica a la condicién de salud. Para esto se realizé una
revision bibliografica a partir de fuentes nacionales e internacionales con las palabras claves:
Apoyo social percibido; Leucemia Linfobldstica aguda; Nifios. Para ello se consultaron las bases
de datos a través del sitio web Pubmed, Scielo y el motor de busqueda en los Ultimos cinco afios,
se realiz6 un andlisis y resumen de lo revisado; solo 23 constituyeron la bibliografia de la
presente investigacion.
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RESULTADO Y DISCUSION

La importancia que se le adjudica al diagndstico de leucemia linfoblastica aguda en edad
pediatrica, por todas las implicaciones y caracteristicas de la enfermedad, constituye una
premisa cientifica necesaria para el estudio de las variables que repercuten en su tratamiento y
evolucion.

Es incuestionable el valor del apoyo social como uno de los principales amortiguadores del estrés
en los pacientes, sus familiares y el propio equipo de salud, y su busqueda constituye uno de los
estilos de afrontamientos mas frecuentes ante el impacto de la enfermedad vy los
tratamientos.(!41%) Este concepto, comprensible de manera genérica e intuitiva por el sentido
comun, en los ambitos cientificos genera polémica en la actualidad en relacion a cuales son los
tipos o formas de apoyo social especialmente relevantes y con efectos importantes sobre el
estrés, la salud y el bienestar psicolégico ante determinados problemas de salud y su
afrontamiento.(16:17)

Cuando se trata de experiencias vitales de debut de una enfermedad hematoldgica crénica, como
es la leucemia linfoblastica aguda en un nifio, se producen crisis individuales y de los sistemas
sociales en que esta insertado el paciente. En el caso de la edad pediatrica el impacto
fundamental esta en la familia y particularmente en los cuidadores primarios del infante.(18:19)

La familia se erige como un ente activo en la atencién integral que reciben estos pacientes al
protagonizar acciones de salud en todas las fases de la evolucién de la enfermedad.V) La
necesaria triangulacién que se da en la atencidn al paciente pediatrico y su familia hace que se
le otorgue importancia a las propias percepciones de la familia sobre el apoyo que recibe. El
apoyo social puede jugar un papel a ese respecto como variable antecedente o como variable
intermedia. Como variable antecedente, el apoyo social puede contribuir a la salud, primero, al
crear un ambiente promotor de salud que mejore el bienestar y la autoestima de las personas,
segundo, al disminuir la probabilidad de que se produzcan acontecimientos estresantes en su
vida y tercero, al proporcionar informacion retrospectiva, confirmativa.

Como variable intermedia, el apoyo social contribuye a la salud pues amortigua los efectos
negativos de acontecimientos estresantes que se producen en la vida del sujeto, e influyen sobre
las interpretaciones de tales acontecimientos a las respuestas emocionales que da ante ellos, lo
que disminuye asi su potencial patogénico.(9

Como todo sistema de orden social, la familia en el cumplimiento de su rol como mediatizadora
en el proceso salud enfermedad, esta interrelacionada con otros sistemas; la sociedad, la familia
y el individuo se influyen reciprocamente. Los nifios y sus familias forman parte de distintos
sistemas, que a su vez interactlan entre ellos (familias extensas, escuelas, actividades de ocio,
sistema sanitario, trabajo, etc.), por tanto, ante el diagndstico de la enfermedad en el infante,
los distintos sistemas se activaran y reaccionaran de diferente modo. Entre los recursos que los
padres utilizan para hacer frente al estrés se encuentra el apoyo de la familia extensa, del equipo
de salud, el apoyo de la comunidad, las asociaciones, apoyos religiosos, la escuela, redes sociales
de afectados por la enfermedad, etc.(?")

Todo lo anterior refuerza la concepcion de que la familia es parte del equipo de salud como
agente cuidador, se subraya la necesidad que la familia debe estar entrenada y protegida. Es
necesario que cuente con todos los recursos disponibles por ella para que recupere el equilibrio
perdido. Para que esto ocurra debe contar con una red de apoyo social funcional y percibida
como tal.(?V
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Debido al tratamiento al que habitualmente se someten los nifios con esta enfermedad, la familia
necesita contar en muchas ocasiones con apoyos externos al nucleo familiar. Suele producirse
la entrada de otros miembros de la familia mas extensa, en la toma de decisiones y en la
asuncion de roles del nucleo familiar, como los abuelos, y los tios. Disponer de personas de
confianza a las que poder expresar emociones, problemas o dificultades, escuchar su opinion, o
simplemente tener la sensacidon ser escuchados y aceptados como personas, ha demostrado
tener un fuerte impacto en la capacidad de los individuos para afrontar adecuadamente
situaciones dificiles y estresantes. La satisfaccion con el apoyo social puede atenuar el estrés y
la ansiedad de los padres de estos ninos y, ademas, puede ser un factor de proteccién ante el
desarrollo de trastornos psicoldgicos en el futuro, asi como para la salud de los padres y su
satisfaccion vital.(21)

Las familias que pueden recibir ayuda tangible, servicios practicos y ayuda material, son
susceptibles de resumirse en el concepto mas general de apoyo instrumental, en tanto categorias
tales como refuerzo social, sostén emocional y apoyo afectivo se refieren al apoyo
socioemocional. Existe un cierto grado de acuerdo en que el apoyo emocional es el mas
importante para una gran cantidad de problemas, pero sin duda, cada tipo de apoyo cumple con
una funcién especifica. La forma en que se establezca la comunicacion condicionara el caracter
terapéutico de la relacion profesional de la salud-paciente-familia. Las funciones de la
comunicacién en el apoyo pueden ser: catartica y libertadora del lenguaje, de reconocimiento y
consideracion del otro, de adquisicién de conocimiento, de refuerzo de la modificacidon de la
conducta.?b

El apoyo emocional, tipo de apoyo esencial, es la creacidon de una relacién terapéutica y vincular,
en la que el enfermo y su familia no se sientan juzgado, ni marginados, sino entendidos y
ayudados, para poder confrontar, con respeto, sus temores, deseos y necesidades. Apoyar es
acompafar al enfermo y su familia en el proceso fisico, emocional, social y espiritual de la
enfermedad; esto significa: escuchar, informar, ensefiar, ofrecer, cuidar y distraer. El apoyo
emocional que se convierte en verdadera ayuda es aquel caracterizado por lo siguiente: no debe
ser supuesto, sino explorado; no debe ser generalizado, sino personalizado; debe ofrecerse
segun el perfil biografico de cada uno. El mejor apoyo social es: solicitado, percibido y aceptado.
Estas, entre otras, deben constituir también metas en el tratamiento integral a estos pacientes
y areas de capacitacion a las redes de apoyo de estas familias.(?1)

Todos los profesionales de la salud deberan prestar elementos minimos de apoyo emocional y
deberan tener formacion en técnicas de consejeria (counselling), para maximizar su nivel de
competencia con el minimo costo emocional posible. La consejeria debe ofrecerse en todas las
situaciones en las que pacientes, allegados y profesionales lo requieran. Esta informacion es
muy importante de cara a las aplicaciones practicas que se puedan realizar a la hora de disefar
programas de atencién psicosocial a familias de nifios con este tipo de enfermedades, que tengan
en cuenta las necesidades especificas de los padres.(20:21)

Otra cuestion relevante en el caso de esta enfermedad es que tanto los problemas crénicos como
los que se prolongan en el tiempo, atentan contra la disponibilidad del apoyo social. Los
proveedores de apoyo pueden sentirse frustrados, con el de cursar del tiempo, al comprobar que
sus esfuerzos no ofrecen mejoria o resultados positivos y ya queda poco o nada por hacer.
También cuando el sujeto se percibe como poco competente para brindar la ayuda necesaria y
de esta manera el dafio que recibe su autoestima contribuye a que se aleje del individuo al que
"deberia" apoyar.(22:23)
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La efectividad del tipo de apoyo social no depende de un tipo en particular; sino del tipo que
satisfaga las necesidades del individuo. El tipo de apoyo social productor de efectos positivos no
es identificable por si; solo puede ser explicable en determinada relacion con un problema y con
el estado de ese problema.(20.21)

Las medidas funcionales subjetivas aprecian el como es percibido el apoyo social, cémo las
personas evallan la naturaleza de las interacciones que tienen lugar en las relaciones sociales y
presuponen que los mejores resultados adaptativos se obtendran en las personas que reciban o
crean recibir apoyo social cada vez que lo necesiten. Esta percepcion no tiene que estar basada
en una relacion especifica, ni tiene que referirse a la percepcion de una ayuda efectiva en una
situacion particular de estrés. Es decir, puede tener una connotacion de expectativa, de
conviccién anticipada de que tendra accesible a su disposicion, el apoyo requerido en caso de
necesidad. Como puede observarse, esto tiene un efecto sumamente favorable sobre el
bienestar, la autoestima, reafirmacién personal, sensacion de control y la seguridad del
individuo. En resumen, esta perspectiva considera que la relacién entre apoyo y salud esta
mediada, en lo esencial, por las representaciones psicologicas del apoyo disponible y no por las
relaciones objetivas de apoyo.(20:21)

Los sistemas de apoyo modulan las respuestas que emiten las personas ante eventos de la vida.
La valoracion de cédmo se proyecta el apoyo social desde la propia percepcidén de los familiares
de ninos afectados por LLA, constituye un reto cientifico asistencial y contribuiria a disefar
propuestas de actuacién mas contextualizadas y personalizadas a la situacién especifica que
presenta el paciente, los familiares y las necesidades carenciales de apoyo. De igual manera
permite a los integrantes del equipo de salud y a otros sectores comunitarios implicados, a actuar
de manera mas coherente para incidir esencialmente en sus indicadores de su salud integral,
indicador priorizado por el Programas de salud Materno Infantil en Cuba.(20:21,23)

CONCLUSIONES

Como se puede apreciar es imprescindible conocer la funcién que el apoyo social en sus
diferentes dimensiones, puede tener en los padres de nifios con LLA durante la enfermedad, el
impacto positivo que tiene sobre la satisfaccion vital de los mismos y la proteccion que ofrece
ante el estrés. Es necesario considerar estas cuestiones en la practica diaria de los profesionales
que prestan apoyo psicosocial en estos casos. Conocer y potenciar las redes de apoyo social y
las fuentes y tipos de ayuda a los padres de nifios enfermos de LLA, es una de las estrategias
terapéuticas que se puede poner en marcha por parte de los profesionales implicados, ya que
mitiga los efectos negativos del estrés, provoca mayor satisfaccién vital y, por tanto, mejora su
calidad de vida.

Conocer como se percibe el apoyo social permite a los profesionales de la salud implicados en el
manejo de los pacientes pediatricos, obtener una visidon mas real de las necesidades carenciales
de apoyo. Por lo que constituye una herramienta potencial que contribuye al perfeccionamiento
de la atencion integral al nifio con leucemia linfoblastica aguda en aspectos priorizados e
identificados por el cuidador y el paciente.
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