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CANCER EN PACIENTES PEDIATRICOS: UN ABORDAJE DESDE
DIFERENTES PERSPECTIVAS

Resumen

En el presente trabajo se abordan los aspectos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales concomitantes a la patologia oncoldgica
presentada en pacientes de temprana edad, las diferentes
reacciones tomadas por éstos y por sus familiares y amigos mas
cercanos en cuanto al afrontamiento y calidad de vida de los
mismos. Entre los temas a tratar en el articulo se habla de los
siguientes en  particular:  cancer, cancer  pediétrico,
sintomatologia asociada a la enfermedad y el tratamiento, estilos
de afrontamiento, neuropsicologia y cuidados necesarios para la
rehabilitacion del paciente oncoldgico por parte de los
cuidadores.

Palabras Claves: céancer, cancer infantil, neuropsicologia,
cuidadores de pacientes con cancer.

Abstract

In the present study, are taken into account biological,
psychological and social aspects that are concomitant to the
oncological pathology related to young age patients, the reactions
taken by them, their family and closer friends about the changes
in the style of life of the whole family that occurs after a
diagnose of cancer.

The topics which the article is directed to, treats the followings:
cancer, paediatric cancer, symptomathology related to the illness
and the treatment, styles of facing the illness, neuropsychology
and the caring necessities for the rehabilitation of the oncological
patient by the caregivers.

Key Words: cancer, cancer in children, neuropsychology,
caregivers cancer patients.
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Introduccion

El comportamiento de la célula cancerosa es distinto al de la célula normal,
tiene un crecimiento potencial indefinido, es capaz de invadir los tejidos
circundantes y pueden diseminarse a distancia a otros puntos del organismo.
Todas estas alteraciones son el resultado de las lesiones genéticas que producen
alteraciones en la expresién de los genes o en su funcién biogquimica.

El diagnostico de cancer puede ser considerado en general como un evento
vital estresante que no solo afecta al individuo que lo padece sino también a su
entorno familiar y social més directo. El impacto que produce el cancer no es el
mismo en todos los individuos, si bien el proceso mas comun consiste en la
valoracion del evento como una amenaza, es muy probable que se genere una
reaccion emocional de ansiedad que puede llegar a ser muy intensa si el individuo
percibe que sus recursos para afrontar la amenaza no son suficientes para
controlar o manejar las consecuencias negativas que se presentan. La valoracion
del suceso como una pérdida importante, tendera a producir una reaccion de
tristeza, que puede desencadenar en depresion (Cano, 2005).

La oncologia pediatrica como una disciplina separada y unificada es muy
joven. A través del siglo 20, el cuidado paliativo era considerado como la tnica
opcidn, hasta el temprano éxito que se obtuvo en Estados Unidos con los
medicamentos anticancerigenos impulsados por especialistas de los campos de la
hematologia, patologia, radioterapia y cirugia, y algunos pediatras que
investigaron sobre la naturaleza, prevencion y tratamiento de tumores malignos en
la infancia (Barnes, 2005).

Hasta hace algan tiempo, el cancer infantil parecia ser una enfermedad
relativamente rara y las causas de mortalidad infantil diferian bastante de las
actuales. Las enfermedades infecciosas, las gastroenteritis severas con
deshidratacion, la patologia neonatal, la prematuridad, las malformaciones
congénitas, etc, ocupaban los primeros puestos como causas de muerte en la
infancia (Pacheco y Madero, S.F). En la actualidad, por su parte, el cancer resulta
ser la causa mas influyente de muerte no accidental de nifios con edades
comprendidas entre los 2 y los 16 afios. En el primer afio de vida ocupa el tercer

lugar de mortalidad, superada por las malformaciones congénitas. Seis mil nifios
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en los Estados Unidos son diagnosticados con cancer y debido a los porcentajes
de cura obtenidos en los dltimos 30 afios, uno de cada mil adultos, hoy es un
sobreviviente de cancer infantil. Actualmente la incidencia de cancer en la
poblacion mundial menor de 15 afios representa entre el uno y el cinco por ciento
de los casos totales de cancer. (Fajardo, A. et al, 1999).

En Colombia segun el RIC (Registro Institucional de Céancer) los nifios
menores de 17 afios representaron el 7.2% de la poblacién con cancer durante el
afio 2002 (Pardo, Murillo, Pifieros y Castro, 2002). La edad promedio de los
menores con cancer en Colombia es de 8.6 afios.

Se puede afirmar que el diagnostico y tratamiento del cancer en pacientes
jovenes genera en éstos intensas sensaciones de desamparo, miedo, ira, culpa
ansiedad y depresion que se pueden manifestar en diferentes areas como la
personal y familiar entre otras.

A continuacion se presenta un abordaje de los temas asociados al cancer
pediatrico, que son relevantes para entender cuéles son los aspectos bio-
psicosociales mas relevantes que afectan a los nifios y sus familias ante el
diagnostico de cancer y su tratamiento, asi como las estrategias de afrontamiento
adoptadas por éstos para superar y hacer frente a la enfermedad, al igual que las

técnicas utilizadas para la rehabilitacion de los nifios.
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Cancer en Nifios
Céancer

El cancer es la proliferacion continua e incontrolada de células anormales en
el cuerpo. Estas en vez de responder a las sefiales que controlan el
comportamiento celular normal, crecen y se dividen de manera incontrolada,
invadiendo los tejidos y érganos sanos y, finalmente se diseminan por todo el
cuerpo (Cooper, 2002).

El cancer se puede producir por la proliferacion anormal de cualquiera de los
diferentes tipos de células del cuerpo, por lo que existen més de cien tipos
distintos de cancer que difieren sustancialmente uno de otro en su
comportamiento y respuesta al tratamiento. Lo mas importante a identificar en la
patologia del cancer es distinguir entre los tumores benignos y malignos.

Un tumor, es una proliferacion anormal de células. Un tumor benigno,
permanece confinado en su localizacién original, sin invadir el tejido sano
adyacente ni propagarse a lugares distantes del cuerpo. Un tumor maligno, por su
parte, es capaz de invadir el tejido normal adyacente y de propagarse por el cuerpo
mediante los sistemas circulatorio o linfatico (metastasis). Solo a los tumores
malignos se les denomina propiamente como cancer, y es la capacidad que tienen
para invadir y dar lugar a metéstasis lo que los hace tan peligrosos (Cooper,
2002).

Tanto los tumores malignos como los benignos se clasifican de acuerdo al
tipo de célula del que proceden. La mayoria de los canceres se incluyen en uno de
los tres tipos principales: carcinomas, sarcomas y leucemias o linfomas. Los
carcinomas que incluyen aproximadamente el 90% de los canceres humanos, son
alteraciones de las células epiteliales. Los sarcomas, son tumores solidos de
tejidos conectivos como el masculo, hueso, cartilago y tejido fibroso. Las
leucemias y los linfomas, surgen a partir de las células hematopoyéticas y de las
células del sistema inmune respectivamente. Estos tumores se clasifican a su vez
atendiendo al tejido de origen y al tipo de célula involucrada. Los canceres mas
comunes que constituyen mas de la mitad de los casos de cancer son los de mama,

préstata, pulmén y colon/recto.
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La iniciacidn del tumor se considera que se debe a una alteracion genética que
provoca la proliferacion anormal de una Unica célula. La proliferacion celular da
lugar a una poblacion clonal de células tumorales. La progresion del tumor, se
produce a medida que se generan mutaciones adicionales en las células de la
poblacién del tumor. Algunas de estas mutaciones confieren una ventaja selectiva
a la célula, como por ejemplo, un crecimiento mas rapido y los descendientes de
las células que portan dicha mutacién dominaran en la poblacién tumoral. A este
proceso se le denomina seleccion clonal, puesto que un nuevo clon de células
tumorales evolucionan en funcién de su ritmo de crecimiento més rapido o de

otras propiedades, que le confieren una ventaja selectiva (Cooper, 2002).

Cancer en Nifios

Resulta especialmente dificil de comprender y aceptar cuando un nifio contrae
cancer. Muchos canceres pediatricos ocurren muy temprano en la vida y esto
genera la necesidad de conocer el por qué. La causa de la mayoria de los canceres
producidos en la infancia es desconocida, a pesar de que algunos de estos canceres
son debido a la predisposicion genética (ATSDR, 2007).

Otros de los factores que se han relacionado con los canceres en esta etapa de
la vida incluyen enfermedades infecciosas, afecciones previas al nacimiento,
contaminantes ambientales, campos electromagnéticos y uso de medicamentos.

A diferencia de la mayoria de los canceres de adultos, los canceres en la nifiez
no se encuentran relacionados a los factores de riesgo que ocasiona el estilo de
vida como el consumo de tabaco y alcohol, dieta deficiente o la falta de actividad
fisica (ATSDR, 2007).

La deteccion del cancer en nifios es a veces muy dificil de detectar. Los padres
deben esforzarse por ir con sus hijos a examenes médicos regulares y deben
mantenerse alerta ante cualquier signo o sintoma inusual que sea persistente. Entre
los signos o sintomas persistentes que se deben tener en cuenta se encuentran los
siguientes:

Masa o tumefaccion extrafia.

Palidez inexplicable.

Pérdida de energia.
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Tendencia de repente a la formacion de hematomas.

Dolor o cojera persistente, localizada.

Fiebre o enfermedad prologada, inexplicada.

Dolores de cabeza frecuentes, en algunos casos con vomitos.

Cambios repentinos en los ojos o la vision.

Pérdida excesiva y rapida de peso.

Cuando el diagndstico de cancer en el nifio ya se ha comprobado, esto resulta
ser una de las experiencias mas dolorosas y estresantes por las que se tienen que
enfrentar los nifios y sus familias. A continuacion se toman en consideracion

algunos de los aspectos mas importantes a tener en cuenta luego del diagnostico.

Sintomatologia y Tratamiento

La sintomatologia ha sido uno de los aspectos mas estudiados por teoricos,
pues en gran parte éstos se relacionan con la calidad de vida del paciente
oncolégico y de sus familiares luego de haberse emitido un diagndstico.

El control de los sintomas es una parte esencial de la atencién integral al nifio
que se encuentra gravemente enfermo o de los cuidados paliativos en pediatria. El
objetivo principal de éste es prevenir y aliviar el sufrimiento en todas las
dimensiones: fisica, emocional y espiritual (Salas, M. et al, 2004).

Los sintomas estan compuestos por multiples estados que tienen diversos
significados. Por esto, al experimentarse los sintomas como estados globales, se
hace dificil aislar unos de otros para poder evaluar el grado de intensidad de cada
uno. Esto contribuye a que los nifios presenten dificultades o muestren desinterés
a la hora de hablar sobre sus sintomas con otras personas, sobre todo cuando se
conceptualizan como efectos secundarios o estados fisioldgicos o psicologicos
singulares. Ademas, los nifios pueden verse afectados por mas de una experiencia
de sintomas a la vez.

Entre los efectos colaterales presentados por los tratamientos de cancer se
encuentran los siguientes: fatiga, nauseas, vomito, dolor y ardor en el sitio de la
venopuncién, reacciones alérgicas, pérdida del cabello, tlceras bucales,
constipacion, bajo conteo de celulas, ictericia, cistitis hemorragica y cambio en el

sistema nervioso, entre otros. Esto se debe a que los medicamentos del cancer no
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so6lo afectan a las células cancerosas sino también a otras células normales que se
dividen rapidamente tales como las del tracto gastrointestinal, la médula 6sea, los

foliculos pilosos y las células reproductoras.

Prevalencia del Dolor en Oncologia Pediatrica

De acuerdo con la definicion de la Asociacion Internacional para el Estudio
del Dolor IASP (2004), el dolor es una experiencia sensorial y emocional
desagradable asociada a una lesion presente o potencial o descrita en términos de
la misma.

Junto a la anorexia y la fatiga, el dolor es uno de los sintomas mas comunes
asociados al cancer (Bejarano, P, Burton, A., 2004). El dolor no s6lo depende del
dafio fisico, ya que el mismo tipo de lesion tisular puede causar dolor de diferente
naturaleza o intensidad en diferentes nifios 0 en el mismo nifio en diferentes
momentos. Es por esto, que resulta indiscutible que la subjetividad inherente del
dolor es un impedimento fundamental para poder conocer en detalle sus
mecanismos y su control (Pacheco, 2006).

Aungue no se dispone de estadisticas mundiales referentes a los diferentes
tipos de dolor en nifios oncologicos, los centros de tratamiento sefialan que en
paises desarrollados, los nifios con cancer experimentan dolor debido a la
enfermedad y/o tratamiento. Entre las causas mas importantes se sefialan los
procedimientos médicos diagnosticos y terapéuticos, hasta el punto de que
muchos nifios han considerado estas intervenciones mucho peores que la misma
enfermedad (Salas, et al, 2004).

El dolor es uno de los sintomas mas comunes que representa el mayor
problema experimentado en los tratamientos realizados en las diferentes fases del
cancer y es una de las mayores preocupaciones de los padres. En el diagndstico o
durante el proceso del tratamiento, aproximadamente el 50% de los nifios con
cancer experimentan algin dolor (Mercadante, 2004).

El dolor por cancer puede ser agudo o cronico, puede tener caracteristicas del
dolor nociceptivo, neuropatico, visceral 0 mixto u manifestarse como un sindrome

especifico o como un sindrome doloroso regional complejo.
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El dolor no aliviado, puede interferir en el suefio, produce fatiga y
sentimientos de impotencia, lo cual puede llevar al aumento de morbilidad y
mortalidad en nifios.

El dolor debe ser considerado como un sintoma importante que debe ser
evaluado y diagnosticado. El personal de salud debe considerar los diferentes
componentes y causas del dolor para asi poder realizar un tratamiento
individualizado para cada paciente y familia, que a su vez permita ser
monitoreado y ajustado con la finalidad de obtener la mejor eficacia analgésica
con el menor nivel de efectos adversos (Mercadante, 2004).

Las drogas con consideradas clave en el manejo del dolor. Los nifios con dolor
severo requieren potentes analgésicos que les alivien el dolor y una apropiada
administracién de opioides que no los lleve a crear adiccidn por estos.

En algunos casos, los mecanismos del dolor pueden influenciar el efecto
analgésico de los opitides. La necesidad de utilizar altas dosis de opidides en casi
todos los pacientes estd asociada con la propagacion del tumor a algunas areas
especificas del sistema cerebral como el peri acueducto gris, las raices de los
nervios espinales, los plexos nerviosos o la compresion de la columna vertebral.

Los efectos secundarios de los opioides se deben anticipar y tratar antes que se
presenten. Algunos de los efectos que pueden presentarse son nauseas, vomitos,
constipacion, etc., y pueden agravarse por la naturaleza y progresion del cancer.
Aspectos Temporales del Dolor

Dolor Constante: este dolor esta asociado a la administracion de analgésicos,

tiene mayor relacion con el tiempo transcurrido entre cada toma que entre los

sintomas que se presentan. Su mejor manejo es con la toma de analgésicos de
alta duracion por lo que se debe adecuar el tiempo de vida medio de cada
medicamento pues si se produce la toma del medicamento sin el arribo del
dolor se previne su recurrencia.

Dolor Incidental: esta relacionado con actividades especificas tales como

comer, defecar, socializar o caminar, entre otras. Se presenta cuando la

concentracion del analgésico en sangre disminuye causando un minimo efecto
analgésico. Este se trata incrementando la dosis del analgésico o reduciendo

los intervalos entre toma.
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Dolor Intermitente: este dolor es muy impredecible por lo que la mejor forma
de manejarlo es mediante la administracion de un potente analgésico mientras
ocurre el dolor.

En dolor por cancer la meta es la calidad de vida del paciente e implica el
alivio del dolor y de los otros sintomas aun sin que ellos represente una
mejoria de su funcionalidad que en muchos casos va a estar determinada por
la progresion de la enfermedad de base (Cruz, 2006).

El pilar del manejo de dolor por cancer sigue siendo la Escalera Analgésica de
la OMS

Dolor Severo

Morfina
Metadona
Hidromorfona
Buprenorfina
Dolor Moderado Transdermica
Al/Codeina Fentanyl
A/ Hidrocodona Oxicodona
Oxicodona Adyuvantes
Dolor Leve Al Tramadol
ASA/ AINEs Adyuvantes
Acetaminofén
Adyuvantes

Tomado de World Health Organization (1983). Cancer pain relief with a guide
to opioid availability.

No debe dudarse en saltar un escal6n o dos en pacientes que presentan dolor
severo ya que es considerado de gran importancia aliviar el dolor tan pronto como
sea posible.
Fatiga

La fatiga es uno de los principales problemas que afectan la calidad de vida de

los pacientes con cancer. Aproximadamente el 80% de los pacientes con cancer
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presentan fatiga en alguna fase de su enfermedad (Font, A., Rodriguez, E.,
Buscemi, V., 2004).

La fatiga en oncologia pediétrica es un sintoma que ha recibido muy poca
atencion hasta la actualidad, debido a dos posibles razones; la ausencia de una
definicion apropiada de tal constructo tanto en nifios y adolescentes oncol6gicos
y, la carencia de métodos para evaluarla.

Diversos estudios muestran que la fatiga se define de forma diferente segin lo
hagan los nifios, adolescentes o sus padres (Salas, M. et al, 2004). Para los nifios
la fatiga se define como un sentimiento profundo de estar fisicamente cansado o
de tener dificultad en el movimiento corporal (utilizar brazos o piernas, abrir los
0j0s).

Los pacientes pediatricos, frecuentemente atribuyen que la alta prevalencia de
fatiga se debe a las alteraciones de los patrones de suefio, el ambiente hospitalario,
y los tratamientos en los cuales se utilizan cierto tipo de medicamentos (Hinds, P.,
et al, 2007).

Por su parte, los adolescentes hablan de fatiga como un estado cambiante de
agotamiento que puede incluir cansancio fisico, mental y emocional. Los padres,
describen la fatiga como un estado de disminucién para compensar la pérdida de
energia, influido por maltiples factores como la enfermedad, nutricion,
emociones, conducta, actividades familiares y tratamiento.

Los factores que contribuyen y alivian la fatiga pueden identificarse en cada
paciente teniendo en cuenta la edad, nivel evolutivo y entorno cultural. Tanto
padres como pacientes pueden tener opiniones diversas acerca de qué es la fatiga
y qué puede ser til para reducirla. Es por esto, que resulta indispensable
proporcionar a la familia y al nifio informacidn sobre el impacto de la fatiga en la
experiencia del cancer.

Néauseas y Vomitos

Las nduseas y los vomitos son efectos secundarios de la quimioterapia. Entre
las consecuencias fisicas que se producen por nauseas y vomitos se encuentran la
deshidratacion, desequilibrio de electrolitos, anorexia, pérdida de peso, debilidad,
mayor susceptibilidad a infecciones y la interrupcion de las actividades normales
de la infancia (Hockenberry-Eaton, M, Benner, A, 1990).
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Salas, et al, (2004), proponen que a pesar de los escasos estudios que existen
en poblacion pediatrica, las intervenciones conductuales pueden controlar
eficazmente las nauseas y vomitos posquimioterapia ya que se ayuda a los nifios y

adolescentes a evitar pensamientos sobre los sintomas.

Neuropsicologia
Evaluacion Neuropsicoldgica en Pacientes Oncol6gicos Pediatricos

Los sobrevivientes de diversos canceres producidos en la infancia tales como
los tumores cerebrales y la leucemia, son susceptibles a maltiples tipos de
deterioros cognitivos en los que se incluyen atencion, memoria y velocidad para
procesar informacion, todos estos como consecuencia del dafio en los axones
mielinizados en diferentes areas del cerebro (Butler, R., Haser, J., 2006).

El tratamiento de los tumores cerebrales se encuentra asociado con efectos
adversos en el tejido sano del Sistema Nervioso Central lo que los hace muy
propensos a desarrollar este tipo de deterioros.

En los nifios, el desarrollo del Sistema Nervioso Central no se ha completado
y por lo tanto no han emergido todas las funciones cognitivas (Bernabeu, J. et al,
S.F). Las alteraciones que se detectan no van a suponer una pérdida de la funcion,
sino una disminucion en las capacidades que debe desarrollar en comparacion con
su grupo de iguales. El cerebro del nifio tiene la capacidad de recuperarse mejor
de los dafios focales, pero en dafios generalizados el prondstico es peor que en los
adultos puesto que los nifios suelen preservar funciones basicas pero la
recuperacion cognitiva no suele ser completa.

Bernabeu, et al. (S.F), proponen que a pesar que el dafio no temprano puede
no manifestarse en los primeros momentos, se requiere de detalladas evaluaciones
neuropsicoldgicas que incluyan seguimiento.

La evaluacion neuropsicoldgica del nifio difiere a la realizada en adultos y
necesita incluir medidas conductuales y educativas. Se deben incorporar medidas
de habilidades cognitivas generales obteniendo un nivel intelectual con pruebas de
cociente intelectual, escalas de Weschler o el K-ABC. Con esto se pretende

establecer el deterioro del cociente intelectual manipulativo, asi como para
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conocer la eficacia de habilidades cognitivas especificas como lenguaje y
percepcion.

Las evaluaciones de seguimiento permiten ver el impacto del cancer y sus
tratamientos, ya que el dafio en el SNC puedo no ser estatico sino interrumpir los
procesos de maduracion por multiples vias en detrimento de los hallazgos a largo
plazo. Cuando se realiza una evaluacion amplia, esta permite determinar la
presencia no solo de déficit especificos, sino también los sistemas funcionales que
se encuentran intactos para asi determinar la rehabilitacion mas oportuna para la
posterior informacion a los padres de los pacientes.

La exploracion neuropsicologica es fundamental para la evaluacion del estado
de las funciones cognitivas. Con esta, se puede detectar el dafio producido en ellas
por los tratamientos oncoldgicos, asimismo, la exploracién resulta atil para
detectar tumores o recidivas.

En el caso individual de cada nifio la exploracion permite orientar la
rehabilitacion, compensacién o en definitiva, el apoyo al paciente, intentando
contribuir a una mayor calidad de vida (Bernabeu, et al, S.F), que en cada fase o
momento de la enfermedad se encuentra ligada a aspectos que el paciente
considera relevantes para su condicion (Padierna, et al, 2004)

Rehabilitacién Neuropsicologica

Parte de una evaluacion neuropsicoldgica que determina el posible deterioro,
los déficit cognitivos especificos y los sistemas funcionales intactos. Es un area de
investigacion que no s6lo abarca la recuperacion de la funcion cognitiva
deteriorada sino la compensacion de la misma.

El trabajo constante en rehabilitacion neuropsicoldgica permite un feedback
continuo que resulta clave en la promocién de calidad de vida de los nifios que

son afectados por tumores malignos.

Aspectos Psicologicos Asociados al Paciente Pediatrico con Cancer
El diagnostico de cancer puede considerarse como un estresor potente que
puede provocar reacciones emocionales, especialmente ansiedad y depresion e

incluso trastornos emocionales del estado de animo. El objetivo fundamental debe
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ser conseguir que la informacidn sobre el cancer contribuya al proceso terapéutico
y a la mejora de la calidad de vida de los pacientes (Labrador, F., Bara, E., 2004).

Labrador y Bara (2004) afirman que entre los aspectos positivos que se
pueden conseguir al informar el diagndstico se encuentran por un lado, respetar el
derecho del paciente a ser informado, brindandole la posibilidad de conocer
personalmente su realidad, diagndéstico, pronostico y futuro. Por otro lado,
aquellos pacientes que han sido informados adecuadamente colaboran mejor en el
tratamiento y también consiguen una mejor adaptacion a su realidad, en especial
a largo plazo, lo que ayuda a mejorar su calidad de vida y la de su entorno. Por
otra parte en cuanto a los aspectos negativos, se evidencia que tanto el personal
sanitario como los familiares del paciente oncoldgico, consideran que comunicarle
el diagndstico puede ser muy duro y es mejor protegerlo, su finalidad, es tratar de
ahorrarle al paciente el estrés emocional que genera el diagnostico.

El cancer infantil tiene caracteristicas propias que lo diferencian del cancer en
los adultos por lo que exigen tratamientos especificos. Los tipos de cancer que
mas afectan a los nifios son la leucemia, el linfoma, el tumor cerebral y los
sarcomas de hueso y tejidos blandos, es por esto, que la enfermedad y el
tratamiento proporcionado para ésta tiene fuertes implicaciones emocionales en
los nifios.

El nifio oncologico, experimenta los sintomas fisicos de la enfermedad y del
tratamiento como son las nduseas, vomitos, pérdida de peso o fatiga, entre otras,
pero también se ve afectado por las repercusiones psicoldgicas.

Piraquive (2006), plantea que el cancer en la nifiez es un problema importante
que afecta la adaptacion y que se puede manifestar con sintomas como pesadillas,
insomnio, anorexia, retraimiento y depresion. Su nivel de desarrollo va a
determinar la naturaleza del impacto emocional del cancer y las estrategias que
empleard para afrontar la enfermedad.

Al conocer el diagndstico los nifios suelen preguntarse si van a morir, y en
funcion de su edad, lograran comprender en mayor o menor medida la enfermedad
para asi poder verbalizar sus sentimientos y sus miedos. Ante el diagnéstico de
cancer los nifios mas pequefios suelen manifestar principalmente su preocupacion

por el dolor y miedo a separarse de sus padres y de su entorno durante las
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hospitalizaciones. En los méas grandes surgen sentimientos de soledad si la
enfermedad no les permite participar de sus actividades diarias (Méndez, et al,
2004).

Los cambios corporales constituyen uno de los elementos que mas causa
preocupacion por pérdida de autoestima y autoconfianza, que pueden llevar al
nifio a tener comportamientos regresivos, retraimiento de sus comparieros, miedo
de ir al colegio, lo cual afecta las adaptaciones emocionales y el desarrollo
academico. Esto generalmente sucede mas en los adolescentes.

El cancer en la nifiez produce estrés interna y externamente, porque altera la
relacion de los individuos con su medio ambiente. Frecuentemente los nifios se
preguntan si van a morir por causa de la enfermedad por lo cual resulta
fundamental aclarar sus dudas y darles esperanzas de curacion, ademas de
mantenerles un canal abierto de comunicacién para que ellos puedan expresar sus
sentimientos durante todas las etapas de la enfermedad.

El problema psicoldgico mas frecuente en pacientes con cancer es la ansiedad
(Rodriguez, B., Ortiz, A., Palao, A., 2004). Los problemas de ansiedad que
manifiestan los nifios con cancer surgen debido a diversos motivos. Entre ellos se
encuentran la frecuencia de sus hospitalizaciones que suponen una ruptura de sus
habitos y de su vida cotidiana, la separacion de sus padres y hermanos, y el miedo
a la muerte. Frente a este ultimo aspecto, los padres deben hablar con sus hijos de
forma clara conociendo de antemano que aunque existen tratamientos que ayudan
a eliminar el cancer, en algunos casos se pueden presentar fallas en el mismo que
no permiten la cura de su enfermedad (Ebell, 2005).

También, los nifios pueden sentirse alterados por el temor a las curas, a las
batas blancas y a los instrumentos y procedimientos médicos, por la toma de
determinados farmacos, por el suefio y por el dolor. En algunas ocasiones, el nifio
puede llegar a presentar ansiedad anticipatoria a los procedimientos médicos, que
se manifiesta por nduseas, erupciones cutaneas, insomnio o llanto.

Cuando existe una intervencion quirurgica, ésta se considera como un estresor
muy importante, siendo los momentos potenciales de estrés: la preparacion del

paciente antes de la cirugia, el traslado al quiréfano, la separacion de los padres, la
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entrada al quir6fano, la anestesia, el despertar y la recuperacion post-quirdrgica
(Méndez, et al, 2004).

Otro de los problemas psicoldgicos frecuentemente presentado en nifios con
cancer es la depresion. Esta se puede manifestar en el nifio oncologico con Ilantos
frecuentes, tristeza, irritabilidad, aislamiento, falta de interés por las actividades
de juego, problemas de suefio, etc., siendo estos sintomas un indicador de alerta
para padres y personal sanitario de que el nifio puede estar experimentando un
estado depresivo. La incidencia de depresion en pacientes con cancer es
aproximadamente del 25%, pero se incrementa cuando aumenta la discapacidad,
avanza la enfermedad o aparece el dolor.

Uno de los factores que se deben identificar para medir el riesgo que corre un
paciente pediatrico de sufrir de depresion es el riesgo individual y los factores
protectores tanto a nivel personal, como familiar (Dejong, M., Fombonne, E.,
2006). Se ha encontrado que la relacion existente entre el paciente y su familia es
en gran parte la que permite el ajuste psicologico en los nifios con enfermedades
cronicas. Por otra parte, también se ha demostrado que los conflictos familiares y
la angustia materna, son otros factores que no permiten el buen ajuste psicologico
en los nifios.

El tratamiento adecuado de la depresién en pacientes oncoldgicos requiere la
combinacion de psicoterapia y farmacos antidepresivos (Rodriguez, B., Ortiz, A.,
Palo, A., 2004). La psicoterapia se puede utilizar haciendo un abordaje individual
0 en grupo tratando de mejorar aspectos como la autoestima, la adaptacion a la
enfermedad, la disminucion de los afectos negativos (ansiedad, hostilidad,
depresion), la resolucion de problemas, la transmision de esperanza y expresion
de emociones. Igualmente, resulta benéfico utilizar técnicas de relajacion y
distraccion con imagenes agradables.

En lo que respecta al tratamiento farmacoldgico, los psicofarmacos que se
utilizan son los inhibidores de la recaptacion de serotonina, los antidepresivos
triciclicos y los psicoestimulantes. Las dosis iniciales deben ser menores de lo
habitual y deben tenerse en cuenta los efectos secundarios de los mismos, para

poder utilizar los medicamentos en beneficio del paciente.
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Las intervenciones psicolégicas que incluyen el uso de medicamentos para
tratar problemas de ansiedad y depresion, generalmente alivian los sintomas y el
sufrimiento de los pacientes oncolégicos mejorando su calidad de vida. (Leonard,
2006).

Die Trill (2003), afirma que entre las necesidades que presentan los nifios que
padecen de una enfermedad oncoldgica se encuentran las siguientes:

Necesidades emocionales, que son comunes a todos los nifios. Entre estas

necesidades se encuentran la necesidad de sentirse queridos, de desarrollar un

sentimiento de pertenencia, de sentir auto-respeto, de obtener una sensacion de
logro, de seguridad de auto-conocimiento, y de sentirse libres de sentimientos
de culpabilidad. Estas necesidades a veces son insatisfechas por la alteracion
de la rutina diaria y el contacto reducido con quienes pueden satisfacerlas.

Necesidades que surgen de la reaccion del nifio ante la enfermedad, la

hospitalizacion y los tratamientos. Aqui los temores y sentimientos de culpa e

inutilidad requieren de apoyo, carifio, empatia, comprension, aprobacion,

amistad, seguridad, compasion y disciplina. Cada fase de la enfermedad
genera, ademas, necesidades especificas que atender. De esta manera, las
necesidades de informacion y comprension de lo que le ocurre a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad y especialmente en el inicio, el control de
sintomas, la reduccién de miedos y molestias ante procedimientos
exploratorios o de tratamientos invasivos, asi como las dificultades de
adherencia a tratamientos médicos configuran objetivos concretos de la
intervencion psicolégica.

Necesidades que surgen de la concepcion que el nifio tiene de la muerte, las

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

Los cuidados continuos por su parte, resulta ser otra de las necesidades del
paciente oncoldgico, estos son entendidos como la atencion integral a la persona
enferma a nivel bioldgico, psicoldgico, familiar y social. Por tanto, para realizar
una atencion total se deben atender todas las fases de la enfermedad oncoldgica
teniendo en cuenta que durante la evolucion de la enfermedad se presentan

diversas necesidades fisicas y psicologicas especificas de cada etapa que deben ser
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tratadas de una forma adecuada (Valentin, V., Murillo, T., Valentin, M., Royo, D.,
2004).

Las repercusiones del cancer infantil y las necesidades de los nifios que
padecen la enfermedad, hace también necesario conocer el impacto que se genera
en la familia cuando se presenta el diagndstico:

Impacto en la Familia

Al escuchar el diagnostico de la enfermedad de sus hijos, los padres pueden
experimentar rabia, dolor 0 negacion, posteriormente aparecen rasgos depresivos
y finalmente la aceptacion del cancer. En algunas ocasiones pueden sentirse
culpables e impotentes por no poder proteger a su hijo del cancer. Asimismo,
suelen experimentar inseguridad en un primer momento por no ser capaces de
proporcionarle los cuidados que requiere y porque desconocen si el tratamiento
sera exitoso y si el nifio se curara.

Generalmente buscan razones que traten de explicar por qué su hijo tiene
cancer, resultandoles dificil asimilar la enfermedad y aceptar que no hay ninguna
razén por la que el nifio sufre de cancer. La ansiedad y los trastornos de animo
aumentan en los padres que acaban de recibir el diagnostico o en aquellos cuyos
hijos ya se encuentran en tratamiento.

Estilos de Afrontamiento

Las caracteristicas sociales que existian antes de la enfermedad conllevan al
uso de diferentes estilos y recursos de afrontamiento. La adaptacion a los cambios
en los roles puede causar grandes trastornos en la manera como los miembros de
la familia interacttan (Piraquive, 2006).

Las familias que usualmente expresaban sus sentimientos a otras personas, son
capaces de hablar acerca de la enfermedad y de los cambios que ésta conlleva. Por
el contrario, las familias en que cada miembro soluciona sus problemas en
solitario 0 en que una persona ha jugado siempre un rol mas importante en la toma
de decisiones pueden implicar mas dificultades para el afrontamiento de la
enfermedad. Los tipos de reacciones familiares e individuales ante el cancer
infantil, pueden variar considerablemente. Algunos se traumatizan profundamente
y sus respuestas fisicas y emocionales se empeoran notoriamente, otros manejan

el mismo estrés con ecuanimidad, siguen cumpliendo con sus responsabilidades y
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sus relaciones con los demas contintian sin mayores alteraciones. Algunos padres
cambian de tal manera que actan mas amorosa y eficientemente que antes de la
aparicion de la enfermedad (Piraquive, 2006).

Los padres que viven el diagndstico como un reto para su estilo de vida y para
el futuro de su hijo, pueden sobreponerse a éste, formulando planes y dirigiendo
su energia hacia acciones mas positivas. Quienes lo experimentan como una
amenaza para los suefios y esperanzas de la vida del nifio pueden responder con
ansiedad, miedo, evasion y acciones defensivas. A menudo, los padres reaccionan
con aislamiento, incredulidad y perplejidad. Los mecanismos de afrontamiento
mas comUnmente empleados son la disociacion afectiva, el interés excesivo por
las técnicas médicas y la negacion, que se traduce en una estimacion mas
optimista que hace que los padres esperen una evolucion favorable. Todos estos
son mecanismos defensivos que responden al intento por mantener el control con
medidas mas tangibles.

Existen diferencias en las reacciones de los padres frente al cancer de sus hijos
y esto en parte es debido a las representaciones sociales circulantes. En este caso,
el papel de la mujer se remite a ser el de cuidadora y figura presente a la hora de
hacer frente a los diversos procesos de la enfermedad y tratamiento
(hospitalizaciones, quimioterapia ambulatoria, radioterapia, etc.). Por otro lado, la
figura paterna se relega a un rol mas periférico, en el que el papel de proveedor es
quizé la forma mas frecuente de vincularse a todo el proceso (Piraquive, 2006).

Se evidencia una relacion mas comprometida y en ocasiones invasiva por
parte de la madre con su nifio enfermo, manifestando mas ansiedad que los padres
(Wijnberg-Williams, B., Kamps, W., Klip, E., Hoekstra-Weebers, J., 2006). Su
estado afectivo parece ser mas dependiente del estado de salud del nifio a
diferencia del de los padres.

Al utilizar mayores mecanismos de negacion que las madres, los padres
mantienen una distancia que hace que comprendan menos las implicaciones
inmediatas del diagndstico. Esto explica el desconocimiento y las actitudes
incongruentes de optimismo y/o negativismo frente a la evolucion del nifio.

Frente a esta situacion disruptiva se evidencian sentimientos de soledad que

son desagradables, penosos e involuntarios. Concomitantemente aparece el
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aislamiento como resultado de la pérdida de relaciones importantes de la red
social frente a la enfermedad del familiar enfermo, la red social cambia su
estructura y el nivel de relacion y apoyo. Cuando se presenta esta situacion se
debe recurrir a los recursos que aporta la red social, al sostenimiento de las
relaciones con familiares y amigos, esto con el fin, de promover un estado de
mayor bienestar.

Las personas que cuidan a un familiar enfermo sufren niveles variados de
soledad en relacién a los cambios que se producen en su red social. Las
habilidades de afrontamiento que las personas poseen, estan condicionadas por el
sentimiento de soledad y la situacion de aislamiento emocional y social (Stefani,
D., Seidmann, S., Pano, C., Acrich, L. & Pupko, V., 2003).

Las repercusiones de la enfermedad no afectan unicamente al nifio y a sus
padres, sino también a los otros hijos del matrimonio, quienes perciben las
consecuencias de la enfermedad de su hermano. Los problemas psicologicos del
hermano del nifio enfermo pueden aparecer a causa de la menor atencion que
recibe y el experimentar, durante un largo periodo de tiempo las consecuencias de
la enfermedad de su hermano (Piraquive, 2006 & Barrera, Fleming, Khan, 2004).

Los hermanos generalmente experimentan las separaciones de la familia y los
cambios que se presentan en la vida diaria las cuales pueden representar una
disminucion en la interaccion social con importantes fuentes de apoyo emocional
como los padres y los pares. Esto a su vez, puede llevar a tener menores
posibilidades de comunicacion en las que el nifio puede expresar sus
preocupaciones, creencias y sentimientos que pueden resultar en problemas
comportamentales, sociales y emocionales. El apoyo social es un concepto que
implica la relacion con otros y que puede generar sentimientos de apego,
seguridad, ser amado, ser parte de un grupo, aseguramiento de si mismo,
capacidad para servir de apoyo informativo, emocional y material y de ser una
alianza segura para los otros.

Entre las reacciones de los hermanos del nifio enfermo de cancer, se describe
la frecuente aparicion de sentimientos de culpa, ira, resentimiento y baja
autoestima. También pueden presentar depresion, ansiedad, dificultades sociales,

aislamiento y preocupacion por la enfermedad. Ante todos estos sentimientos que
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presentan los hermanos de los nifios enfermos, éstos deben recibir informacién
directa acerca de la enfermedad, asociada al reconocimiento y comprension por
parte de sus padres de la importancia y validez de sus sentimientos.

Cuando los hermanos presentan un apoyo social alto, presentan menos
sintomas de depresién y ansiedad y una menor cantidad de problemas en el
comportamiento que los hermanos que no tienen un gran apoyo social. El apoyo
social y emocional juega un rol critico en el ajuste psicoldgico de los hermanos de
nifios enfermos con cancer (Barrera, Fleming, Khan, 2004).

El fuerte impacto emocional que genera el diagnostico de una enfermedad
infantil tanto en el nifio como en su familia es muy alto. Las reacciones
emocionales, concretamente la sintomatologia ansiosa y depresiva, se encuentran
estrechamente relacionadas con el tipo de cambios que hayan adoptado tanto el
paciente como los familiares del mismo (Soto, J., Planes, M., Gras, M., S.F).

La comunicacion entre padres, médicos y enfermeras resulta ser de gran
importancia pues las preguntas médicas no contestadas generan una gran fuente de
ansiedad para padres y pacientes. Los desacuerdos y malas interpretaciones en la
comunicacion, pueden ser responsables de patrones de reacciones inusuales en el
paciente y su familia (Negre, A., Fortes, 1., 2005).

La ansiedad observada en el familiar es superior a la presentada por el
paciente oncoldgico en situacion de ingreso, es por esto, que cuando el paciente
tiene una percepcion de su estructura familiar como funcional, el familiar presenta
menores indices de depresidn, sin embargo, la vision del cuidador sobre el
funcionamiento de su familia parece no influir en el estado de animo del paciente
(Cortés-Funes, F., Abian, Cortés-Funes, H., S.F)

La relacion medico-paciente es esencial en la mejoria del cuidado del
paciente. Un estilo de comunicacién centrado en las necesidades del paciente, que
estimule sus recursos personales y sociales y a su vez, reduzca los niveles de
estrés permite una mejor calidad asistencial (Clarke, Davies, Jenney, Glaser &
Eiser, 2005). De igual forma, una buena relacion médico-paciente se encuentra
asociada a una mayor satisfaccion, mayor adherencia a los tratamientos y mejor

adaptacion psicoldgica de los pacientes con cancer (Sanchez, et al, 2005).
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Por otra parte, la informacion que pueda proporcionar el equipo de enfermeria
ante los cuidados y la patologia ayuda a aumentar la seguridad de los padres pues
les permite a estos obtener grandes ensefianzas sobre lo que las enfermeras les
ensefian en el ambiente hospitalario acerca de los cuidados del nifio para ellos
poderlo realizar posteriormente en casa (Hawes, 2005, & Moore, Beckwitt, 2004).

Moreno & Mateos, (2004), afirman que cuando no existe una buena relacion
entre los familiares y los cuidadores sanitarios, la agresividad suele ser la
respuesta adoptada por éstos como reaccion ante la amenaza que la enfermedad
genera en el paciente oncolégico y sus familiares. El perfil del familiar
acompariante agresivo es el de aquel que siente indecision en la necesidad de
cuidados de su familiar, no tiene la suficiente vida privada como le gustaria y se
siente maltratado durante la estancia, especialmente si la atencion proporcionada
es negligente, con un tratamiento deshumanizado y que presenta demoras en la
atencion.

La agresividad de los familiares hacia el personal sanitario puede ser el
resultado de la propia ignorancia e incompetencia en los cuidados, lo cual puede
reflejar la inseguridad y el miedo a lo desconocido que tienen éstos frente a la
amenaza angustiosa que el cancer y todas sus complicaciones puedan acarrear
para la integridad y el equilibrio familiar.

Una de las situaciones mas angustiantes que experimentan los padres y que
pueden generar agresividad en estos, es la que he venido mencionando a lo largo
del articulo; el diagnostico y el tratamiento asociado al mismo, que puede crear
niveles extremadamente altos de estrés y preocupacién, aunque los indices de
sobrevivientes han aumentado considerablemente en los Gltimos afios. Esto a su
vez, porque aunque se pueda generar una cura, tanto el nifio con cancer como sus
padres pueden volver a re-experimentar una recidiva al final del tratamiento
(Fuemmeler, Mullins, Van Pelt, Carpentier & Parkhurst, 2005).

Si por el contrario, los padres se ven expuestos frente a la muerte del nifio, el
afrontamiento no es un proceso facil y la manera en que cada persona se enfrenta
al duelo depende de su historia de relacién con quien muere, de su historia de

pérdidas pasadas y de su contexto social.
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El duelo es la reaccion normal ante una pérdida, que puede ser fisica o
psicosocial. En él pueden ocurrir cambios psicolégicos, fisicos, sociales y
emocionales que varian de persona a persona.

En el caso del personal médico, la muerte, especialmente en la infancia, es
conceptualizada como una falla médica, por lo que por lo general cuando se ven
frente a un caso en el cual el nifio no responde al tratamiento, tratan de brindar
esperanza y fe a los familiares de que podria haber alguna posibilidad de cura en
vez de pensar que el nifio puede ser uno de los no afortunados (De Graves &
Aranda, 2005).

Aspectos Psicosociales Asociados al Cancer en Nifios

La infancia es un momento especial en la vida en el cual se aprende como
debe ser la adaptacion al mundo comenzando desde casa, luego en la escuela 'y
posteriormente en la sociedad. Ser un nifio es sinénimo de alegria, risas, juegos,
ruidos y actividad. Infortunadamente, la enfermedad usualmente se lleva todo
esto, por lo que no es sorprendente que el cancer pediatrico sea una experiencia
perjudicial para el nifio, su familia y en general la sociedad (Krikorian, 2006).

Las variables psicosociales tienden a incidir siempre, en alguna medida, de
forma directa o indirecta, positiva o negativamente, en todas las enfermedades asi
como en el mantenimiento y fortalecimiento de los estados de salud.

Cuando se diagnostica un cancer, ademas de ser considerada una experiencia
inesperada y devastadora, la mayoria de padres y familiares del enfermo piensan
en el cancer como una sentencia de muerte que al menos inicialmente elimina
todos los sentimientos de esperanza (Piraquive, 2006).

Tener un nifio con cancer es una de las mas dificiles y dolorosas experiencias
para una familia. Las familias de nifios diagnosticados con cancer usualmente se
ven envueltos en los complejos procedimientos del tratamiento y en tener que
lidiar con sus sentimientos e inseguridades al mismo tiempo (Svavarsdottir, E. &
Sigurdardottir, A., 2006)

A continuacion se presenta un esquema de como se encuentran dispuestas las

personas afectadas por el cancer del nifio:
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Tomado de Soler, M. (1996). Elementos asociados con la problematica psicosocial de los
nifios con cancer. Madrid.

Como se ha venido diciendo, los nifios y sus familiares deben enfrentar
diferentes retos como la multitud de sentimientos, la repeticion de procedimientos
y tratamientos invasivos, el aumento del trabajo fisico y emocional, y los cambios
que se presentan dentro del nacleo familiar: la rutina, los roles, las
responsabilidades y las relaciones sociales, que pueden volverse mas criticas
cuando en el nifio aumentan los sintomas, lo que a su vez genera un mayor
sufrimiento no s6lo en quien padece los sintomas, es decir, en el nifio sino en sus
familiares (Woodgate, 2006).

El cuidado proporcionado por la familia, resulta ser de gran importancia pues
eleva la calidad del tratamiento proporcionado al nifio. Su efectividad se basa en
las intervenciones familiares realizadas con los padres y los nifios con cancer, las
cuales mejoran los servicios de salud ofrecidos.

La adaptacion psicosocial del paciente y del familiar es diferente, por ello la
intervencion psicoldgica durante el ingreso del paciente, debe centrarse en atender
conjunta e individualmente las necesidades del paciente y el familiar, fomentando

las redes de apoyo del familiar, facilitando una mejor comunicacion con el
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paciente, reduciendo la ansiedad del familiar y atendiendo a las necesidades
fisicas y psicologicas del paciente.

La importancia del apoyo psicosocial a los nifios con cancer y a sus familias es
necesaria para el mejoramiento de su calidad de vida. Usualmente los nifios y sus
familias pueden verse enfrentados a tener dificultades para ajustarse a vivir con la
incertidumbre de que pueda ocurrir una recidiva.

Svavarsdottir & Sigurdardottir (2005), afirman que la necesidad de desarrollar
intervenciones en los pacientes con cancer y sus familias resulta importante para
el personal de salud pues estos generan en los padres del nifio con cancer un
mayor bienestar, mejorando de forma considerable su calidad de vida.

Los esfuerzos realizados por los familiares para lidiar con las demandas que
generan las situaciones estresantes dependen en gran parte de la disponibilidad y
la utilizacion de los recursos que se tengan. Entre los recursos mas importantes se
encuentran el apoyo social, la informacion que ayude a la gente a entender la
situacion y las opciones que se tienen, y los recursos practicos tales como el
financiero (Mitchell, W., Clarke, S., Sloper, P., 2006).

En el cancer infantil, especificamente se necesita de apoyo en temas tales
como las relaciones entre familiares y amigos, el regreso al colegio, informacion
sobre la enfermedad y el tratamiento y la preparacion y apoyo para los
procedimientos que conlleva el tratamiento.

Las familias enfrentan muchos cambios en su vida diaria. Practicamente los
padres empiezan a cuidar de su hijo enfermo, combinandolo con el resto de sus
actividades diarias. Esto puede llegar a tener implicaciones financieras
importantes en términos del gasto adicional.

Las relaciones familiares, especialmente entre la pareja, los padresy el nifio,
y los padres y hermanos, pueden también cambiar. Cuando hay largos periodos de
hospitalizacion se pueden separar los miembros de la familia y se pueden ver
emocionalmente estresados. En cuanto a las amistades, ayudar a los nifios y
jévenes a mantener relaciones con familiares y amigos, hace que esas amistades se

mantengan y que de ellas surja mas apoyo.
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El regreso al colegio por su parte, requiere de una buena planeacion y
coordinacion que permita una reintegracion en los programas, que se encuentre
apoyado por el hospital, el colegio y la familia.

En lo que se refiere a la discusion de los tratamientos a través de la
enfermedad, es importante que el nifio tenga alguien con quien hablar de una
forma clara y accesible que les permita tanto al nifio como a sus padres estar
seguros sobre lo que se puede obtener con el tratamiento realizado o a realizar
para su enfermedad (Mitchell, Clarke, Sloper, 2006).

Las caracteristicas psicosociales a tener en cuenta en el paciente incluyen
rasgos de personalidad, afecto y percepciones de estrés, de bienestar y de
enfermedad. La relacion entre la enfermedad y el entorno social es de doble via:
asi como la enfermedad puede verse influenciada de manera positiva o negativa
por las caracteristicas psicosociales del paciente, estas a su vez, pueden influir en
la enfermedad.

Cuando se le diagnostica a una persona el cancer, ésta no es la Gnica que lo
sufre, sino que esta situacion amenaza a su familia y a su entorno mas cercano.
Las enfermedades cronicas suelen afectar a la persona de una manera global,
sobrepasando siempre los limites de lo fisico, pasando a ejercer sus efectos en
otras esferas, tales como la psicoldgica y la social. Los pacientes y las familias
gue se enfrentan a un cancer, con frecuencia se sienten atrapados frente a una
muerte segura y una vida que depende de la tecnologia, los tratamientos y la
voluntad de lucha que tienen para mantenerse. Asimismo, se sienten temerosos de
la muerte, pero también de tener que llevar una vida de manera “normal” durante
las etapas mas criticas del tratamiento pues, aungue parezcan sanos, se sienten
enfermos (Alarcon, 2006).

La conmocion que se genera por el cancer, se deriva de la asociacion de la
enfermedad con la muerte y con un marcado sufrimiento fisico y emocional.
Cuando se supera este choque inicial o cuando se esta en medio de él, el paciente
se encuentra frente a dos posibilidades: recibir o no el tratamiento.

Sino se recibe tratamiento sea porque la enfermedad esta muy avanzada y no
se le pueda tratar o en el caso que la persona decida no tratarse, el paciente y sus

familiares deben enfrentarse a la expectativa de la muerte cuyo desenlace en el
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tiempo varia dependiendo de la gravedad de la lesion y del estado general de la
persona.

Si se recibe tratamiento puede suceder que al final de un proceso complejo
que puede incluir, cirugias, quimioterapias y/o radioterapias, se pueda curar
completamente, y después tenga la posibilidad de continuar con su vida de la
forma en que lo venia haciendo, s6lo que con el enriquecimiento o
empobrecimiento producidos por la experiencia del cancer y sus tratamientos,
teniendo asi, calidad de “sobreviviente”, o por el contrario, puede ocurrir el cancer
no se cure completamente y su expectativa inicial de muerte se vea aplazada por
un lapso de tiempo variable, dependiendo de diferentes circunstancias.

Sin importar las circunstancias en las cuales el paciente recibe tratamiento,
este debe hacer frente a una gran cantidad de consecuencias que se presentan no

s6lo en el aspecto bioldgico sino psicoldgico y social.

Sobreviviendo al Cancer Infantil

En la actualidad, el cancer infantil se considera mayoritariamente una
enfermedad crénica. Pese a esto, hoy en dia se ha alcanzado una tasa actual de
supervivienda de pacientes oncologicos de alrededor del 70%, lo cual manifiesta
gue uno de cada 900 jovenes que cumplen 20 afios han sido sobrevivientes a algun
tipo de cancer en la infancia (Méndez, et al, 2004).

Como resultado de los avances médicos, aquellos nifios que tenian una corta
expectativa de vida, ahora son considerados como sobrevivientes en la adultez. La
mayoria de sobrevivientes ha probado tener una buena salud fisica y emocional,
pero después de llegar a la adultez, son personas que viven un largo tiempo con
sus padres a diferencia de sus pares (Stam, Grootenhuis, Last, 2005)

El nifio que sobrevive al cancer, puede verse expuesto segun el diagndstico y
tratamiento realizado a diferentes riesgos que abarcan desde lo personal hasta lo
social. Por ejemplo, son personas que tienen muy poco éxito académico, bajas
tasas de empleo, bajas tasas de matrimonio y altos niveles de ansiedad en lo que
se refiere a su fertilidad y a los riesgos que puedan correr con su salud (Goldsby,
Taggart, Ablin, 2006).
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Los efectos directos del cancer asi como de los tratamientos pueden causar
deterioros en el desempefio fisico y en la habilidad para desarrollar actividades de
la vida diaria en la adultez (Lin, 2006).

Entre los tipos de cancer que mas riesgos presentan en sobrevivientes de
cancer en la edad adulta porque alteran su desempefio fisico y restringen sus
actividades de la vida diaria se encuentran los siguientes: cancer cerebral, cancer
en los huesos, neuroblastoma, sarcoma en tejidos blandos y el linfoma de
Hodgkin, siendo los sobrevivientes de cancer en el cerebro y en los huesos los que
presentan mayores restricciones (Ness, et al, 2005).

Los sobrevivientes de cancer en los huesos y sarcoma en tejidos blandos, son
vulnerables a las limitaciones fisicas y a algunas restricciones en su vida diaria
debido a procedimientos quirargicos que como resultado pudieron crear dafios o
pérdidas de estructuras que son necesarias para la ejecucion del movimiento.

Las limitaciones en el desempefio también son problematicas en
sobrevivientes del neuroblastoma primariamente porque estos son pacientes que
tienen una multitud de efectos secundarios en el sistema musculo-esquelético y en
los sistemas neuroldgicos. Estos a su vez, son los que tienen un riesgo de
enfermedad bajo o intermedio debido a los tratamientos que se realizan en este
tipo de pacientes tales como la cirugia radical, quimioterapia agresiva y radiacion
con rayos X. Entre las complicaciones musculo-esqueléticas que presentan, se
incluyen la escoliosis, la hipoplasia y fibrosis de tejidos blandos y huesos; entre
los problemas neurolégicos estan las parestesias, las paresias y las paraplejias.

En los sobrevivientes del linfoma de Hodgkin por su parte, aunque se pueden
presentar alteraciones que afectan su desempefio, no se dan en gran proporcion
como en los neuroblastomas, el cancer cerebral y el cancer en los huesos. Estos en
su gran mayoria presentan deterioros en el sistema cardiaco y pulmonar.

Aungue la mayoria de los sobrevivientes aparentan tener una buena salud
luego de todo el proceso de su enfermedad, solamente algunos de éstos llegan a
tener grandes desajustes en lo que a su salud se refiere por lo que deben asistir a
chequeos regulares que permitan identificar posibles problemas futuros en su
salud (Pogany, et al, 2006).
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Por esta razon, se recomienda que estos pacientes asistan a programas en los
cuales se les brinde un trato cuidadoso en el que se incluya un analisis y
evaluacion de los tratamientos que se lleven a cabo para evitar riesgos futuros, en
el que se incluya un asesoramiento en la parte reproductiva, asi como en la parte
educacional, realizando pruebas para conocer posibles dificultades en el
aprendizaje para aquellos pacientes que sufrieron de cancer en el Sistema
Nervioso Central (S.a, 2006).

Los sobrevivientes indican que los sintomas que siempre se ven asociados al
tratamiento son minimos comparados con los efectos a largo plazo como la fatiga
y los dolores que causan un impacto negativo en la calidad de vida (Zebrack,
Chesler, 2002).

Autoestima y Autopercepcion

La autoestima es uno de los grandes temores a los que se ven expuestos los
sobrevivientes de cancer en la infancia. La experiencia del cancer es traumatica y
la percepciodn de las experiencias del pasado, especialmente las negativas, puede
Ilegar a ser un factor que influye en el desarrollo de la autoestima. Los potenciales
problemas psicosociales a los que se ven expuestos los sobrevivientes de cancer
incluyen problemas de escolaridad y laborales, negacién a acceder a un seguro,
dificultad en la formalizacion de una relacion y cambios fisicos que pueden llegar
a ser la causa de una baja autoestima (Langeveld, Grootenhuis, VVo(te, Haan, Van
Den Bos, 2004).

Cambios en el Entorno Social

Alarcon (2006), propone que entre las consecuencias que puede experimentar
un paciente con cancer en el entorno social se encuentran las siguientes agrupadas
por categorias: Cambios en los roles familiares y sociales: Los pacientes que
reciben tratamientos quirdrgicos, quimioterapéuticos o radioterapéuticos, deben
abandonar en algunos casos de forma provisional y en otros de forma permanente,
sus funciones a nivel familiar. Esto ademas de afectar la autoestima del paciente,

también perturba el funcionamiento en dicho entorno.
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Percepcion de la enfermedad por parte de los demas: Las personas que
conviven con el nifio enfermo en cualquiera de los espacios en los que éstos se
desenvuelven, padecen también a causa de la enfermedad de su ser querido y de
algunos de los cambios generados por ésta.

Pérdida de suefios, aspiraciones y estilo de vida: el paciente que padece cancer
ve alterado su estilo de vida debido a las modificaciones causadas por la
enfermedad y el tratamiento. Asimismo, al percibir y contemplar su estado de
salud y la posibilidad de morir, puede sentir que debe renunciar a los suefios y
aspiraciones que tenia a futuro.

Aislamiento social: se genera en parte por las limitaciones de tiempo, pero
también porque el paciente puede sentirse deprimido, culpable e incluso
avergonzado de su condicion lo que hace que evite el contacto social.

Cambios en las interacciones familiares: al percibir la enfermedad y los
cambios generados por ésta en el paciente, las personas que lo rodean, tenderan a
desarrollar actitudes hacia el nifio enfermo que en determinado momento pueden

favorecer o dificultar el tratamiento.

Soporte Social

El soporte social en los pacientes con cancer, influye sobre la supervivencia y
calidad de vida de los mismos. Los pacientes con mayores niveles de soporte
social pueden tener mas facilidades de acceso a los servicios de salud y es posible
que tengan mejores habitos en cuanto al cuidado de la salud.

Aquellos pacientes que presentan mayor soporte social tienden a tener un
mejor estado de animo, a percibir menos interferencia de la enfermedad en sus
vidas, a reportar altos niveles de satisfaccion en sus vidas y a percibir una mejor
calidad de vida (Alarcon, 2006).

Religion y Creencias Espirituales

La religion, es definida como las creencias, actitudes y practicas
pertenecientes a cualquiera de los grandes y tradicionales grupos religiosos (por
ejemplo los cristianos, judios, musulmanes, etc), mientras que espiritualidad es un

término méas amplio que incluye la religion formal, pero va mas alla, cubriendo



Cancer en Nifios 31

todos aquellos puntos de vista y conductas que representan la relacion con una
dimension que trasciende el propio yo (Piraquive, 2006).

Diversos autores afirman que las creencias de una persona llegan a tener
efectos significativos sobre la salud fisica, mental y el bienestar en general. Se
consideran cuatro formas como la religién puede influir en la salud. En primer
lugar promueve entre los creyentes la restriccion del consumo de ciertas
sustancias como alcohol, tabaco, té, café, grasas animales, etc., asi como de
algunas actividades consideradas nocivas para la salud como el inicio temprano de
la actividad sexual, la promiscuidad, etc. Segundo, provee ciertos tipos de apoyo
instrumental y cognitivo a los individuos, por ejemplo se podrian mencionar la
mutua ayuda en diferentes aspectos de la vida cotidiana entre miembros de una
misma comunidad espiritual por un lado, y por el otro el soporte social y
emocional que brindan directamente los otros creyentes o indirectamente el
saberse parte de un grupo cohesivo que cuida del individuo y reza por él. Tercero,
las religiones proporcionan un marco de referencia para los acontecimientos de la
vida y facilitan de esta manera el encontrar sentido en situaciones adversas y
dolorosas. Finalmente, las religiones brindan estrategias de afrontamiento que
influyen en la forma como el individuo percibe, evalla y enfrenta un problema.
De esta manera, la esperanza y la fe actian como protectores ante las alteraciones
como la depresidn, ansiedad o estrés que pueden provocar enfermedades como el
cancer.

El papel de la religion en pacientes con cancer se hace mas evidente en
frecuencia e intensidad cuando la amenaza de muerte se hace presente. En
ocasiones la funcion de la religion consiste en brindar consuelo y esperanza en
situaciones en que se piensa que la ciencia y la medicina no tienen mas respuestas
o0 pronostican un futuro desalentador.

La religion también aporta otro elemento frente a la posibilidad de muerte que
consiste en la tendencia del individuo a despojarse de la responsabilidad por su
propio futuro con la certeza de que Dios es quien decidira su destino. Esto le
permite al paciente asumir los sucesos de su vida con mayor tranquilidad y menor
alteracion de su autoestima, sabiendo que Dios lo acompafia constantemente y que

pase lo que pase, siempre sera el deseo de él. El hecho que la creencia del paciente
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sea ésta, puede traer efectos adversos en su salud pues éste puede descuidar su
adherencia y participacion en el tratamiento (Piraquive, 2006).

Igualmente, la creencia de que existe una vida después de la muerte puede
brindar mucho alivio emocional, pues promete el reencuentro con seres queridos y
la continuacion de la existencia. Este es uno de los mecanismos que mas utilizan
los padres para ayudar al nifio a que comprendan un poco mas la situacion.

La religion también ayuda a la elaboracion del duelo de todos los allegados y
juega un papel importante en la cohesion familiar. Esta también debe ser tenida en
cuenta por el personal médico para no pelearse con él sino para aprovecharlo
como una de las estrategias que dentro del respeto por los otros pueden realizar

grandes aportes para el manejo de la situacion que afecta al enfermo y su familia.

Intervencion Psicoldgica a Pacientes con Cancer

La atencion psicoldgica en cancer es primordial y esto es porque cada vez se
reconoce una mayor presion por parte de los pacientes y del personal de salud
para que se lleve a cabo. Sin embargo, en Colombia ésta no hace parte del
protocolo de intervencion, y la ley no ha dado las herramientas juridicas
suficientes que le aseguren una mejor posicion junto a las areas que atienden a las
personas con cancer (Piraquive, 2006).

Entre los procedimientos que desde la psicologia se realizan a pacientes
pediatricos con cancer se encuentran los siguientes:

Estrategias de Afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento son herramientas con las que el nifio y su familia
cuentan para hacer frente al proceso de la enfermedad. Estas herramientas hacen
referencia a los esfuerzos cognitivos y comportamentales que se realizan para
manejar las demandas especificas tanto internas como externas y los conflictos
entre ellas.

Al hacer una intervencidn y mejorar las estrategias de afrontamiento se esta
ayudando a la familia a mejorar su capacidad de procesar la informacion médica,
proporcionar informacion adecuada al nifio segun su edad, renormalizar la vida
familiar, apoyar a los hermanos, facilitar el proceso de reingreso del nifio a su

medio familiar, escolar y social, ademaés de contribuir especificamente en el nifio



Cancer en Nifios 33

para que pueda asumir su enfermedad, el tratamiento y las implicaciones que éste

conlleva.

Intervencion para Procesos Especificos

Las intervenciones mas frecuentes corresponden a técnicas derivadas del
enfoque cognitivo-conductual que estan enfocadas principalmente a disminuir el
estrés de los pacientes y a mejorar el afrontamiento.

Las técnicas cognitivo-conductuales han mostrado ser Gtiles cuando el dolor es
moderado Yy se utilizan de acuerdo a la sintomatologia que presente el paciente.
Ante la ansiedad anticipatoria se provee al nifio de informacion acerca del
procedimiento. También se utilizan procedimientos desensibilizacion sistematica
pues al ser combinada con entrenamiento en habilidades de afrontamiento se

puede lograr el dominio del dolor y la ansiedad (Piraquive, 2006).

Psicoterapia Mediante el Juego con el Nifio

Como se ha dicho en el psicoandlisis el juego es la via para acceder al
inconsciente del nifio y resulta ser una herramienta adecuada para realizar el
acercamiento al nifio desde su propia manera de percibir el mundo, sin la
interpretacién deformante que en cierto momento pueden hacer las personas
mayores Y resulta ser una estrategia muy Util a la hora de realizar un intervencién
diagndstica o psicoterapéutica.

En la psicoterapia con el nifio el juego es una via de comunicacion sumamente
valiosa que permite que el nifio a través del juego pueda manejar temas dolorosos
sin que éstos le hagan dafio.

Las perturbaciones en el juego ocurren principalmente en nifios que presentan
desdrdenes comportamentales, alteraciones psicopatoldgicas severas 0
deprivaciones afectivas (Piraquive, 2006). Sin embargo, el trauma ocasionado por
la enfermedad puede extinguirse al menos temporalmente, por la capacidad de
algunos nifios para jugar. El juego imaginativo capacita al nifio para confrontar la
realidad de la vida y la muerte.

Sin embargo, en muchos casos los nifios pueden perder estas caracteristicas

tipicas de su infancia como es el acceso a la fantasia y la recreacion de aquellas
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vivencias dolorosas de una manera menos traumatica como consecuencia de la
madurez temprana que les impone la enfermedad y el tratamiento. Para esto es

necesario trabajar en la recuperacion de la capacidad ludica del nifio y su lenguaje.

Psicoterapia Dirigida a los Padres

El rol de los padres dentro del proceso de la enfermedad de sus hijos no debe
ser subestimado. La terapia facilita y fortalece la relacion de los padres con el
personal sanitario. La alianza terapéutica entre los padres del nifio y el terapeuta
de éste optimiza los resultados del trabajo. La frecuencia e intensidad del trabajo
pueden variar de tener su foco en el nifio o una terapia mas tradicional del
individuo o de la pareja. La psicoterapia puede tratar las reacciones de los padres
ante la enfermedad del nifio anteriormente nombradas en el articulo, el impacto en

la pareja o en la organizacion familiar.

Manejo Terapéutico Grupal:

La terapia de grupo se centra en el descubrimiento de los recursos internos de
las personas para afrontar algun tipo de crisis situacional. EI grupo ofrece
comprension y apoyo lo cual motiva el deseo de los miembros de explorar los
problemas con que llegan al grupo. Piraquive (2006) propone gque cuando se
empiezan a explorar dichos problemas, los participantes generan la sensacion de
pertenencia mediante la cohesion que se produce, aprendiendo nuevas formas de

comportarse y comunicarse.

Grupo de Apoyo a los Padres:

Una de las tacticas mas comunes que utilizan los padres para manejar el
impacto que les produce la enfermedad de sus hijos, es la de buscar y hallar apoyo
social. En una buena parte de las crisis por aparicion del cancer, los padres y las
familias experimentan una serie de retos y angustias psicosociales que se pueden
ubicar en cinco fuentes de estrés: estrés de tipo informativo, estrés de tipo
practico, estrés de tipo emocional, estrés de tipo interpersonal o social y estrés de

tipo existencial o espiritual (Piraquive, 2006).
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La participacion del equipo de salud en los grupos de apoyo, les permite a los
padres aclarar dudas y confusiones sobre la enfermedad y el tratamiento, que
brindan la posibilidad de hacer una lucha conjunta por el bienestar de los nifios.

Asi como los médicos, enfermeras y psicélogos representan un personal
importante para el tratamiento de los aspectos fisicos psicolégicos y sociales de
los nifios, los trabajadores sociales son una fuente de apoyo que no debe faltar
durante el tratamiento de los nifios enfermos de cancer.

El trabajador social debe ser parte del equipo medico y su funcion debe ser la
de ayudar al paciente y a su familia a llevar una vida normal en la medida de lo
posible desde el primer diagndstico, atravesando por todo el proceso de
tratamiento (Pieroni, S.F). Debe darse cuenta de las necesidades inmediatas de los
nifios y sus familiares, teniendo en cuenta no s6lo lo que dicen sino el tono en que
lo dicen y las pausas que hacen entre palabras. Igualmente deben estar pendientes
de sus expresiones faciales y manierismos. Debe estar familiarizada con los
antecedentes culturales de las familias y conocer cuales de éstas recibirian apoyo
por parte de grupos religiosos, también deben conocer la composicion familiar y

las relaciones interfamiliares que se manejan en cada familia.
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DISCUSION

A lo largo del articulo se desarrollaron temas concomitantes con la patologia
de céancer, especificamente de cancer en nifios. Al mismo tiempo, se tomo en
consideracion los aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales que mas influian en
la enfermedad, como era la visién de los nifios enfermos de cancer y la de sus
familiares vy los estilos de afrontamiento utilizados por éstos para hacer frente a
un experiencia tan dolorosa y abrumadora luego de recibir el diagnostico de
cancer.

En lo que respecta a la parte biol6gica se ha evidenciado que los efectos
secundarios de la enfermedad y el tratamiento, hacen que el nifio sufra una serie
de complicaciones que no solo afectan su salud sino también su calidad de vida.
Uno de los aspectos que ha recibido mayor atencion por parte de los estudiosos es
el manejo del dolor pues este es uno de los sintomas que mas afecta a los nifios y
sus padres. Es por esto que el personal médico debe estar alerta para conocer el
tipo de dolor presentado por cada nifio, recordando que en las diferentes fases del
cancer y el tratamiento se pueden experimentar diversos tipos de dolor que deben
ser tratados con sumo cuidado para mejorar el estado del paciente pediatrico.

Otro de los problemas que se presenta en los nifios con cancer es la fatiga,
siendo esta un estado en la que el nifio puede desarrollar sentimientos de
impotencia, cansancio fisico, mental y emocional que se atribuyen a los patrones
de suefio experimentados por los nifios, el ambiente hospitalario y los
medicamentos empleados para el tratamiento.

Por otra parte, las nauseas y vomitos que experimentan los nifios enfermos de
cancer son resultado de las exposiciones a los tratamientos agresivos que tienen
que afrontar para el tratamiento de su enfermedad lo que hace que no solamente
sea un evento estresante sino que también aparte del impacto emocional, causan
un malestar fisico pues las nauseas y vomitos traen como consecuencia efectos
que pueden contribuir al desmejoramiento del estado de salud de los nifios.

Si bien estos son algunos de los efectos que se pueden presentar en los nifios
con cancer hay que entender que no son sélo los Unicos que se pueden manifestar,
pero si los més relevantes. En lo que respecta a la parte neuropsicologica, se ha

evidenciado que los nifios pueden llegar a presentar secuelas a largo plazo, debido
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a los procedimientos que comprometen los tejidos del Sistema Nervioso Central,
esto cuando el tipo de cancer del nifio envuelve areas del cerebro, por lo que se
hace indispensable la exploracion neuropsicoldgica con el fin de conocer el estado
de las funciones cognitivas para asi poder detectar si ha habido algun tipo de dafio
como consecuencia de los tratamientos empleados para la cura del cancer.

Cuando se ha hecho esta valoracién, se tiene la oportunidad de generar la
mejor estrategia de rehabilitacion con el objetivo de prevenir las posibles secuelas
que se pueden dar, buscando el mejoramiento de la calidad de vida del paciente
pediatrico.

Aparte de todas las secuelas biologicas que se presentan en el paciente
pediatrico, también existen consecuencias de tipo psicoldgico que pueden afectar
notoriamente la calidad de vida del nifio pues al verse enfrentado al diagnéstico de
cancer, pueden sentir el mismo como un estresor potente que genera un choque
emocional y asu vez puede causar ansiedad y depresion.

Los nifios con cancer generalmente preguntan si van a morir y este es uno de
los aspectos psicoldgicos que mas los afectan pues esto y el dolor son unas de las
cosas a las que mas le temen.

La parte fisica, también empieza a jugar un papel relevante en el aspecto
psicolégico pues los nifios pueden experimentar una baja auto-confianza debido a
los cambios fisicos que se presentan como consecuencia de la enfermedad vy el
tratamiento, haciéndolos sentir con baja autoestima lo que puede causar
problemas en sus relaciones sociales.

La ansiedad por su parte, es uno de los problemas psicol6gicos mas frecuentes
en los pacientes con céancer. Esta se puede presentar cuando el nifio se ve expuesto
a la separacion de sus padres y hermanos, al miedo por los procedimientos en la
que el nifio muestra ansiedad anticipatoria, miedo al dolor y miedo a morir entre
otras cosas. La ansiedad se hace evidente a través de signos fisicos como nauseas,
insomnio o llantos.

Junto con la ansiedad, el nifio también puede presentar un estado de animo
bajo. La depresion, es otro de los problemas psicologicos mas frecuentes y se
evidencia por los Ilantos frecuentes, tristeza, irritabilidad, aislamiento, desinterés

por las actividades de juego, problemas de suefio, etc. Para hacer frente a este
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problema el mejor modo de tratar la ansiedad es por medio de psicoterapia y el
uso de farmacos que le permiten al nifio un mejor desempefio. Igualmente hay que
tener en cuenta que las caracteristicas de la enfermedad y los efectos secundarios
de los tratamientos también alteran de forma significativa a la familia, por lo que
con ésta es necesario crear un apoyo psicoldgico que contribuya a la adaptacion de
éstos frente a la enfermedad de su hijo ya que constantemente generan
sentimientos de culpa y rabia por no poder hacer nada frente a la enfermedad del
nifio.

Debido a todo el sufrimiento que se crea en torno a la enfermedad, los
familiares del nifio pueden generar estilos de afrontamiento defensivos como la
disociacion afectiva y la negacion para tratar de hacer frente al penoso proceso de
la enfermedad y su tratamiento.

Las madres por su lado, tienden a estar méas alertas y dispuestas a atender a su
hijo enfermo por lo que son mas conscientes de su problema y presentan una
mayor ansiedad, mientras que como los padres hacen un mayor empleo de la
negacion muchas veces desconocen cual es el verdadero estado de su hijo.

Al versen enfrentados a la enfermedad de su hijo, muchas veces en los padres
se generan sentimientos de aislamiento y soledad, debido a los cambios que se
presentan en la red social por lo que lo méas importante es hacer que dicha red de
apoyo sea lo suficientemente fuerte como para poder ayudar a la familia
brindandole un mayor bienestar.

Si bien, las consecuencias de la enfermedad la padecen los nifios y sus padres,
los hermanos de los nifios con cancer también se ven considerablemente afectados
por la enfermedad de su hermano. Cuando esto pasa, se generan sentimientos
disruptivos en estos nifios pues la mayoria de veces, toda la atencion se focaliza
en el nifio enfermo por lo que éstos no pueden expresar sus preocupaciones,
creencias y pensamientos sobre la enfermedad de su hermano debido a la poca
atencion que se les presta. Cuando se presenta un apoyo social alto en estos nifios,
ellos tienen la oportunidad de sentirse queridos e importantes por lo que
disminuye la posibilidad de que éstos desarrollen trastornos del estado de animo

como ansiedad y depresion asi como sentimientos de soledad.
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Por otra parte, es indispensable que la comunicacion entre padres y el personal
de salud sea lo suficientemente buena pues la ansiedad que se genera en éstos tal
vez debido a la preocupacion y el estrés generados por el diagnostico y el
tratamiento son uno de los factores mas influyentes para que se presente
agresividad por parte de la familia hacia el personal sanitario, haciendo en muchas
ocasiones que el mismo personal se cohiba para la prestacion de un servicio
eficiente tanto al nifio enfermo como a sus familiares.

En cuanto a los aspectos psicosociales, se encuentra que las diferentes
variables psicosociales afectan de manera diferente al nifio enfermo de céncer y a
su familia por lo que resulta indispensable hacer una intervencion psicolégica
individual y colectiva para el nifio y su familia, con el propdésito de entender
cudles son sus necesidades y cudl es la mejor forma de resolver los conflictos que
se presentan a causa de la enfermedad del nifio y su tratamiento.

Se debe ademas, tener en consideracién que la enfermedad es percibida como
un proceso devastador que hace que tanto el nifio como su familia vean un futuro
desesperanzador en el que hay cabida para la muerte. Es ahi entonces, donde el
soporte social viene a jugar un papel importante pues si se fortalecen las redes de
apoyo, los nifios y sus familias tienen la posibilidad de superar en gran parte la
mayoria de dificultades a las que se ven expuestos por el cambio de roles, y las
nuevas actividades que tienen que afiadir a su vida cotidiana y que generan
cambios drésticos en su forma de vivir, permitiéndoles mejorar considerablemente
su calidad de vida.

En cuanto a los nifios, hay que tener en cuenta diferentes aspectos que son los
mas importantes y que causan en ellos sentimientos de estrés pues no estan
seguros de como enfrentarlos, el ingreso al colegio es uno de ellos y para esto se
deben idear estrategias que comprometan tanto a padres, como educadores y
personal médico que le permitan al nifio sentirse mas tranquilo en su regreso a
clases. Otro de los aspectos es el de brindar informacion suficiente y clara al nifio
sobre su enfermedad y tratamiento, sin omitir los posibles efectos que estos
pueden traer, de esta forma se ayuda al nifio a afrontar de una mejor forma todo el

proceso que conlleva la enfermedad.
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Cuando existe un buen apoyo social, las familias se sienten mas seguras y se
pueden adaptar mejor a la situacion, brindandole la oportunidad al nifio enfermo
de responder mejor a los tratamientos pues su estado de animo y calidad de vida
tienden a mejorar.

Sobre el aspecto religioso se puede decir que muchas veces resulta ser una de
las motivaciones que hacen que los enfermos y sus familias se aferren a una
esperanza de recuperacion aunque en determinado momento también puede
resultar contraproducente si se piensa que es un designio divino y que es Dios
quien decidira el futuro del paciente enfermo, pues muchas veces hace que se
pierda compromiso con el tratamiento lo que en determinado momento
imposibilita la mejoria del nifio.

Cuando el paciente no sobrevive, la religion también cumple un papel esencial
en el manejo del duelo pues les permite afrontar la pérdida y a su vez ayuda a la
union familiar.

De otro lado, el tratamiento psicolégico que se puede brindar tanto al nifio
como a su familia busca en primera instancia, darles la posibilidad de tener
mejores estrategias para hacer frente a la enfermedad a partir de diferentes
procedimientos entre los que se encuentran las estrategias de afrontamiento, la
intervencién en procesos especificos, la psicoterapia mediante el juego con el
nifio, la psicoterapia dirigida a los padres, la terapia grupal y los grupos de apoyo,
todos estos con la finalidad de ayudar al mejoramiento de la calidad de vida del

nifio y su familia.
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