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PSICOONCOLOGIA PEDIATRICA

JL.PEDREIRA® y I. PALANCA?

"No podiadormirme. Pensaba sin parar sempreene cangrgjo (en aeman Krabe
€s cangrejo, pero se utiliza también para e diagnostico de cancer) en la cabeza de Birgit ¢Se moverd?
¢Haré dafio? mamd habia dicho que Birgit estaria durmiendo. Pero s yo tuviera un cangrejo en la
cabeza, seguro gque no podria dormir. ...

Pero yo seguia pensando en la operacion. Tenia que ser una cosa superfécil. Hacen
un agujer aBirgit enla cabeza, agarran € cangrejo, lo echan fueray luego cosen a Birgit. Mamay
papa me miraron y no me dijeron nada....

Le pregunté a papa con mucho, mucho cuidado, me dijo que habian sacado €
cangrejo de Birgit, pero que habia muchos cangrejos pequefios repartidos y empiezan a crecer y no se
sabe donde 'y dijo que no se puede sacar € cangrejo del todo".

Gudrun Mebs (Birgit, historia de una muerte)
INTRODUCCION

El cancer infantil congtituye un grupo heterogéneo de enfermedades con etiologia, tratamiento
y prondstico diferente. El diagnéstico de cancer puede significar € enfrentamiento con una muerte
inminente; de hecho, € cancer sigue siendo la segunda causa de muerte en la infancia en los paises
desarrollados, después de los accidentes. Sin embargo, gracias a los avances de los tratamientos, las
expectativas de vida son mayores con lo que, cada vez mas, € diagnéstico de cancer se equipara a
sufrimiento de una enfermedad crénica de carécter amenazante para la vida a la que la familiay €
pequefio paciente deberdn enfrentarse durante un periodo indeterminado de tiempo. La amenaza de
muerte y la incertidumbre de la supervivencia son centrales a la hora de abordar & problema del
cancer y lo hacen diferente de otras enfermedades crénicas, que no tienen un desenlace fatal.

Los profesionales que tratan estos pacientes se ven también obligados a enfrentarse a estas
cuestiones: la incertidumbre en € éxito dd tratamiento y e acompafiamiento de la familia durante un
largo proceso. En otras ocasiones es e cuidado de un nifio termina, en los hospitales donde no hay
oncologia pedidtrica, o que genera una enorme angustia en los profesionales encargados de los
cuidados paliativos.

La enfermedad se desarrolla, ademas, en € seno de una familia en la que cada miembro de la
misma debera redizar su propia adaptacion a la enfermedad y gustarse a los cambios en €
funcionamiento familiar que ésta exige en sus distintas etapas.

Se puede decir, por tanto, que no existe una forma Unica de afrontar € cancer infantil. La
adaptacion a cancer debe ser considerada como un proceso dinamico y flexible que depende de las
siguientes variables:

1- Variables Personales, que dependen de la edad dd nifio, su nivel de desarrollo
psicoevolutivo con las metas cognitivas, motoras y sociales que debe alcanzar en cada etapay € grado
de comprension de la enfermedad, favorecido o no por la actitud ante la comunicacion del diagnéstico.
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2- Variables Propias de la Enfermedad: tipo de cancer, su pronéstico y fase de la
enfermedad, con etapas diferenciadas: € diagndstico, € tratamiento, las recaidas o recurrencias 'y €l
desenlace: la supervivenciao lamuerte ddl nifio y € duelo de lafamilia

3- Variables Ambientales: La adaptacion de cada miembro de la familia a cada etapa de la
enfermedad, las caracteristicas dd funcionamiento familiar, la presencia de otros estresores
concurrentes, € apoyo socia y econdmico que éstatengay € medio sociocultural.

COMUNICACION DEL DIAGNOSTICO AL NINO

Cuando se trata decidir s se informa a nifio de su enfermedad encontramos dos actitudes:
Una que se llamado "protectora’, es la més tradicional, segin la cual habria que proteger d nifio de
cualquier informacion para evitarle preocupacion y sufrimiento. Otra, cuyo enfoque seria € de una
comunicacion “abierta’ con él. Como resultado de |as investigaciones realizadas a respecto se tiende a
adoptar, cada vez con mas frecuencia, esta segunda actitud; a lo que ayuda € mejor prondstico de la
enfermedad |o que posibilita hablar de lamismay que resulte dgo menos penoso (Spinetta, 1982).

Los estudios realizados confirman que los nifios con cancer, incluso los mas pequefios, tienen
conciencia que su enfermedad reviste una gravedad especial (Spitetta). Pero ala vez observan que los
adultos, en muchos casos, no quieren que elos se enteren, 1o que les lleva a dismular u ocultar lo que
ellos van captando, produciéndose un fendmeno denominado como "pretensién mutua' mediante € que
se impide que @ nifio pueda comunicar sus temores, ocasionandole sentimientos de soledad y
aidamiento. La creencia en esa necesidad de tener que aparentar "normalidad”, se incrementa
conforme se produce € deterioro del nifio, aumentando por una parte la ansiedad de los padres de
decir algin inconveniente o "meter la pata’, haciendo la relacion més tensay dificil y provocando por
otro lado mayor aidamiento, ansedad y desconfianza en € nifio (Landswon). Ademas esta actitud
ocultadora también puede favorecer fantasias en € nifio sobre su situacion, pudiendo pensar que la
gravedad es mayor de la red; las metéforas que se utilizan para referirse a cancer que hablan de
"Invasion, extirpar, erradicar”, son particularmente faciliatadoras para que las ideas que € nifio se haga
sean muy dramaéticas (Sontag, 1975).

Asi pues, parece que la informacion que los nifios captan, la preocupacion de los padres, los
tratamientos tan dolorosos, 10 que observan de otros pacientes en la planta, pueden més que los
esfuerzos por protegerlos de la verdad, por 1o que € no facilitarles la comunicacion de sustemoresy
dudas sdlo tiende a potenciarlos y a crear ideas erroneas. Esto se ha confirmado en los estudios que
se han redizado, p.e. la investigacion sugiere que los nifios menores de 9 afios son menos informados
gue los mas mayores; sin embargo su nivel de ansiedad es similar a de los més mayores, por tanto,
ésto no parece protegerles del impacto dd cancer. Claramente, € hecho de no informarles
verbalmente no les protege de los cambios emocionales, sociades y ambientales que e diagnéstico y €
tratamiento conllevan (Judd, 1995). Se ha comprobado que una informacién precoz a nifio sobre la
enfermedad favorece una buena adaptacion a la misma. Slavin y cols (1982), en un estudio en nifios
supervivientes de leucemia observaron que aquellos que habian sido informados precozmente (a la
edad de 6 afios 0 en € afio después del diagnostico) estaban mejor adaptados que los que fueron
informados més tarde o los que se autoinformaron. Ademés es interesante destacar que en los
estudios realizados se ha observado que los nifios adoptan una vision pronéstica mas optimista que la
de los padres y éstos a su vez son més optimistas que los médicos (Eiser).

Es importante tener en cuenta la edad del nifio para hablar sobre la enfermedad, ya que los
conceptos de enfermedad y nmuerte van cambiando con € desarrollo evolutivo y determinan las ideas
gue ellos se hacen de lo que les pasay € porqué; en ocasiones explicar en qué consiste la enfermedad
con la ayuda de metéforas o historietas ayuda, a menos, a deshacer otras fantasias mésirracionaesy
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probablemente autoinculpadoras, con una mayor generacion de angustia que € nifio se ha fabricado
para darse una explicacion alo que esta ocurriendo.

Se han observado también discrepancias entre padres y nifios afectados con cancer respecto
a las cuestiones que les preocupan sobre la enfermedad (Eiser); por élo d tipo de informacién que
se les dé es importante: en este punto hay que encontrar un equilibrio entre € optimismo excesivoy €
pesmismo de anunciar la muerte. La idea primordia consiste en comunicar la verdad de forma
honesta, pero sin desatender otros aspectos préacticos de la enfermedad que se ha comprobado que, a
VECES, preocupan mas que la cuestion médica en si y son frecuentemente descuidados a informar a
paciente 0 a la familia (Eiser); p.e. € tipo de vida que se puede hacer, las restricciones, en que
consisten en la préctica los tratamientos que se van a realizar, sus efectos secundarios, o cuando se
trate de un nifio en fase terminal, € reasegurar que € nifio no <« va a encontrar solo, que tendra
tiempo de despedirse, que € dolor seré reducido por la medicacion. En cualquier caso, como agunos
autores sugieren, mas que la cantidad de informacién es importante € tono en @ que se administrey la
calidez (Eiser). Ademés de informacion sobre la enfermedad, de los procedimientos que se van a
emplear y de los tratamientos para e dolor, es Gtil confortar alos padresy transmitirles que sus miedos
y sus preocupaciones son normales, decirles que, a pesar del temor que tienen que su hijo/a pueda
sufrir emocionalmente con la enfermedad y con las repercusiones de ésta en su vida cotidiana, se ha
comprobado que la mayoria de los nifios con cancer se adaptan bien a la enfermedad, que cuando
presentan problemas éstos son menores, y que, puesto que existe un riesgo real de que ésto ocurra, les
prestaremos nuestra ayuda en todo momento ante dudas y dificultades que puedan surgir en e manejo
dd nifio enfermo o sus hermanos. El ofrecimiento explicito de este soporte les puede tranquilizar y les
permite relgar la gran responsabilidad que ha recaido sobre elos y para la que iniciamente estén
desorientados y confundidos por multitud de preguntas, dudasy temores.

Cuando dar lainformacion: a menudo la mayor cantidad de informacion se da en e momento
del diagnostico, pero es precisamente entonces cuando € grado de amenaza es mayor y la
receptividad es menor, tanto para los padres como para el nifio; ademés este suele estar tan enfermo o
tan asustado en ese momento que es poco capaz de asmilar 1o que se le dice. Por tanto, sera
necesario repetir la informacion en varias ocasiones y estar abiertos a las preguntas que puedan hacer
alo largo de su enfermedad.

Por dltimo queda la cuestion de quién debe informar a nifio: generalmente es éste mismo
quien hace su eleccion y suele ser uno de los padres, aunque a veces eligen aguien mas lgano a ellos,
p.e. una enfermera. Sea quien sea, esta persona debe ser preparada previamente para responder alas
preguntas dd nifio y recibir apoyo, a su vez. Cuando es € médico quien lo hace es bueno que los
padres estén presentes, ya que asi pueden apoyar a nifio y conocer la informacion que se le da. Una
comunicacion cdlida y flexible entre los miembros de la familia sobre la enfermedad contribuye a
fortalecer los lazos y crear un clima de confianza, fundamenta para afrontar la enfermedad.

En cuaquier caso y a pesar que la informacion de la que disponemos nos orienta hacia €
mayor beneficio para e bienestar psicol6gico del nifio de una comunicacion abierta con €, no se puede
generdizar y en ultimo término la decison fina de informar 0 no es de los padres, son dlos los que
mejor conocen a su hijo y los que viviran € dia a dia de su enfermedad con 4.

EL AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD

Greer describid, en 1978, d afrontamiento del cancer basandose en un esquema segun € cual,
a inicio de la enfermedad, & impacto del diagnostico es [o méas importante ya que, a pesar de los
avances en € tratamiento, €l diagndstico de cancer supone una amenaza para la vida equiparable a
una sentencia de muerte. Esta Amenaza a la Supervivencia puede ser interpretada de formas
diferentes (desafio, amenaza que puede o0 no ocurrir, dafio ya inflingido o negacién de tal amenaza)
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gue daran lugar a digtintos tipos de Estilos de Adaptacion: € Espiritu de Lucha, la Evitacidon o
Negacion, € Fatalismo o Aceptacion Estéica, la Desesperanza 'y € Desamparo o la Preocupacion
Ansiosa. A medida que avanza la enfermedad, los sintomas fisicos derivados de la propia enfermedad
0 del tratamiento cobran mas importancia ya que suponen una Amenaza a la Autoimagen de nifio y
alaimagen que los demés tienen de él y que viene dada por una serie de cambios en € aspecto fisico,
las aptitudes fisicas y mentales y los roles sociales. El afrontamiento que € individuo haga de estos
cambios dara lugar a una serie de Reacciones Emocionales que pueden ser de Ansiedad (cuando €
factor amenazante es lo primordial), de Rabia (cuando se considera un ataque injustificado contra ),
de Culpa (s se intenta dar una explicacion a la enfermedad basada en una causa justificable), o de
Depresion (s se interpreta como una pérdida o dafio), (Moorey & Greer, 1989).

Al referinos a impacto de la enfermedad en e nifio canceroso hemos de destacar que, a lo
largo de la enfermedad, no se puede separar |a reaccion de los padres y e afrontamiento de la familia
de lareaccion dd nifio enfermo. En lavida del nifio los padres funcionan como un filtro protector que
elabora las experiencias haciéndoselas mas tolerables a nifio. Es por dlo fundamental la forma en que
ambos padres afronten la enfermedad para como le puedan ayudar a su hijo alo largo de la misma.

ElI IMPACTO DEL DIAGNOSTICO

Puesto que la reaccién inicial a diagnéstico de cancer es la equiparacion a una enfermedad
mortal, dichareaccién inicia tiene caracteristicas comunes a las del duelo. Los padres deben elaborar,
ademés, la pédida del hijo sano y aquellos que se ven a Si mismos més como padres que como
esposos, también tienen que afrontar la pérdda de su propia identidad como padres. En ocasiones, los
padres reaccionan con un Duelo Anticipado, como una forma de hacer mas tolerable € dolor que
provocara la pérdida, anticipandose a la separacion del nifio que se va a morir. Esto puede traducirse
en sentimientos de culpay rabia por desear que todo se acabe 0 en un progresivo distanciamiento del
nifio con conductas de aidamiento y evitacién que contribuyen a crear los sentimientos de soledad y
aidamiento observados en estos nifios (Lansdown, 1980; Judd, 1995). En los profesionaes que cuidan
de estos nifios pueden verse las mismas reacciones provocadas por la angustia ante la muerte, tanto
ante @ paciente como ante la familia, manifestandose ésto en actitudes evitativas que contribuyen a
incrementar los sentimientos de desesperanzay abandono.

Lareaccion a diagnostico se ha descrito con unas etapas muy similares a las del duelo que
pueden superponerse, dternarsey variar en intensidad y duracion:

Tanto en los nifios como en los padres, la respuestainicial d diagnostico es de incredulidad,
aturdimiento y shock. Se abren muiltiples interrogantes y esperas, uno de los principales problemas es
laincertidumbre ante € futuro y la aparicion en € nifio de un sentimiento muy fuerte de angustia ante
la propia muerte. Paraddgicamente algunos nifios que se han encontrado muy ma antes del
diagndstico, éste puede suponer un alivio a considerar que su enfermedad ha sido detectaday sevaa
iniciar € tratamiento.

Parte de este embotamiento inicial, sobre todo por parte de los padres puede ser una forma
mas generdizada de Negacion de la enfermedad. Si se hace de forma rigida no permite la
introduccién gradua de la realidad e impide que los temores y miedos se vayan hablando y eaborando.
Al no ser asi, la negacidn juega un papd crucia en d afrontamiento de la redidad dia a diay en €
mantenimiento de la esperanza en € futuro que se asocia con una buena adaptacion.

En esta primera fase del diagnostico de la enfermedad la actitud es de busqueda de
informacién, como forma de adquirir cierto control sobre la mismay de lucha contra la enfermedad,
con busgueda de soporte y apoyo, como son otros mecanismos de afrontamiento: racionalizacion,
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aidamiento emocional, racionaizacion, o la evitacion y negacion.

Con € diagnostico se inicia una busgueda etiol6gica que le dé un significado a la enfermedad:
segun € edtilo atributivo de los padres, éstos pueden vivirla como una agresién, como una herida
narcisista, o también pueden culparse ellos mismos, bien por motivos genéticos o por haber fracasado
en los cuidados con su hijo, o culpar a otros: los médicos, € destino 0 a Dios. Los nifios iguamente
buscaran una causa, segin el concepto de enfermedad que tengan. Su explicacion sobre € origen de
la enfermedad determinarg, en parte, la actitud de los padres 'y e paciente durante € tratamiento; es
importante por ello explorarla y evitar la instauraciéon de falsas ideas que posteriormente interfieran
con e seguimiento y con larelacién paciente - familia -profesionales sanitarios.

Tras la fase de negacion, segun la vivencia de la enfermedad de cada uno y su conexion con
experiencias pasadas, van apareciendo en los padres y pacientes sentimientos de ansiedad, rabia, culpa
0 depresion que pueden traducirse en distintas manifestaciones emocionaesy conductuales.

En los pacientes, estos sentimientos pueden traducirse en adteraciones conductuales y
emocionales: con frecuencia se observan conductas regresivas propias de etapas mas precoces o
actitudes de excesiva aimision a tratamiento. Estas conductas se han observado en nifios que no
disfrutaron de una etapa suficientemente larga y aprovechada de dependencia cuando eran mas
pequefios. En ocasiones, sobre todo en adolescentes, hay una rebeldia a esta "regresion forzada',
impuesta por la enfermedad, con sentimientos de rabia manifestados con irritabilidad y conductas
oposicionistas de dificil manegjo. En otras ocasiones se dan actitudes de aidamiento socia que pueden
estar favorecidas por ideas errdneas acerca del contagio de la enfermedad o por actitudes sociales de
compasion o rechazo. La expresion de todos estos sentimientos puede ser suprimida por las continuas
atenciones del persona que atiende al nifio, despojandolo asi de su derecho a expresarlos.

En cudquier momento y sobre todo a final del proceso de aceptacion de la enfermedad,
puede producirse una reaccion de Depr esion que puede ser interpretada por 1os cuidadores como una
"rendicion” a la enfermedad. La capacidad de los padres y cuidadores en soportar la depresion del
nifio depende de su propia capacidad de elaborar € duelo por € nifio sano. Para € nifio, la depresion
puede significar la preocupacion de que han acabado con la capacidad de tolerancia'y amor de los
padres, cuando tiene un nicleo més depresivo, o puede significar que esta siendo castigado con su
enfermedad (cuando € nlcleo es mas paranoide). Los intentos de intentar animarlo continuamente
pueden llevarle a pensar que nadie puede tolerar € dolor de su pérdida de salud y su posible muerte.

En ocasiones, y en las etapas finaes, se atraviesa por una etapa de Negociacion (Chantaje)
en la que se ofrece un buen comportamiento a cambio de curarse. Esto se puede manifestar con
supergticiones o rituaes. Representa un intento de retrasar o postponer lo inevitable.

Findmente se llega a una Aceptacion de la enfermedad, que algunos han descrito como
progresiva: primero se acepta @ diagnostico y luego € prondstico (Van Dongen Melman y cols,,
1986). Es en esta fase del diagndstico donde se presenta mas psicopatologia en los padres. sintomas
de ansiedad, depresidn, insomnio, queias sométicas pueden presentarse en € 50% de los padres,
aungue suelen remitir en e afio siguiente del diagnéstico (Van Dongen-Melman & Sanders-Woudstra,
1989).

En los hermanos sanos, dependiendo también de la edad de éstos, pueden aparecer
sentimientos de culpa por estar ellos sanos, por sus celos pasados o actuales del hermano enfermo o
pueden sentir miedo porque la enfermedad sea contagiosa y la puedan contragr ellos. Ello puede
traducirse en sintomas de irritabilidad o aidamiento socid (Lavigne, 1980), bgo rendimiento
académico, fobia escolar, ansedad de separacion, enuresis y quejas sométicas como cefaeas o
dolores abdominales (Binger et a, 1969; Peck, 1979). Sobre todo a principio de la enfermedad pueden
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sentirse abandonados por parte de los padres, més cuando no tienen una correcta informacion de lo
que esta ocurriendo y los cambios en la vida familiar son mas evidentes. La comunicacion del
diagnodtico les divia de la tensidon del misterio que estan viviendo por sus propias observaciones y
vivencias de abandono por |os padres.

El conocimiento por parte de los profesionales que estan a cargo del cuidado de estos nifios y
sus familias del proceso psicoldgico de adaptacion a la enfermedad con sus distintas etapas (shock,
negacion, rabia, depresion, chantgje y aceptacion) es fundamenta para poder comprender mejor las
reacciones que lafamiliay e paciente van air presentando. De esta manera se puede prestar € apoyo
gue necesitan y se evitan maos entendidos en actitudes excesivamente demandantes, airadas o
culpabilizadoras de lo padres hacia los médicos que, a veces, provocan tensiones que se traducen en
distanciamiento y tension en unarelacion que vaa ser largay dificil.

La adaptacion d diagndstico es importante, seglin algunos estudios, puede ser predictiva del
afrontatmiento en los sei's afios siguientes.

LA ETAPA DEL TRATAMIENTO

Una vez pasada la etagpa inicial del diagnostico y € impacto que este conlleva, se inicia un
largo proceso de tratamiento en € que la familiay € paciente deberan enfrentarse a una serie de
circunstancias muy demandantes que suponen cambios en la autoimagen del nifio y en €
funcionamiento familiar.

La incertidumbre sobre e futuro y la incapacidad de predecir los acontecimientos es una de
las caracteristicas mas impactantes del cancer. En esta situacion la persona no sabe s prepararse
para la muerte o para la vida. La incertidumbre en el nifio puede estar relacionada con las relaciones
interpersonales, experimentando dudas sobre la aceptacion de sus comparieros, del trato que recibiran,
su futuro vocaciona 0 su capaciedad de tener hijos. Los padres pueden también dudar de la
informacion que deben darle a nifio, la forma de tratarlo, la educacion que le deben dispensar, la
disciplina, la atencion de las necesidades de sus otros hijos.

La sensacién de pérdida de control que experimentan estos pacientes y sus familias también
es importante. Los pacientes tienen una necesidad incrementada de dependencia de otros, falta de
privacidad, sumision a normas y tratamientos, restricciones de sus actividades y sobreproteccion por
sus padres. La pérdida de control también puede estar relacionada con la pérdida de control de las
propias emociones; eésto puede estar facilitado por @ uso de farmacos, p.e. corticoides, o por los
sentimientos derivados de la ateracion en la rutina cotidiana o € regjuste de los planes previamente
establecidos.

La amenaza a la autoestima puede repercutir en sus relaciones interpersonales, con
aldamiento y retramiento sociad o con disminucion del rendimiento escolar por las dificultades de
resocializacion, el absentismo escolar o la afectacion neuropsicoldgica que disminuye su capacidad
intelectua para determinadas tareas.

Sentimientos negativos de aidamiento, rabia, culpa, verglienza, soledad, apatia y confusiéon se
observan con frecuencia y estan en relacion con € miedo a la muerte, a la recurrencia de la
enfermedad o alos procedimientos médicos.

Desde & punto de vista cognitivo, las estrategias que se adoptan con e nifio durante su
tratamiento van destinadas a reducir la incertidumbre, ganar control sobre la situacion, mantener la
autoestima y reducir los sentimientos negativos.
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CARACTERISTICASDEL TRATAMIENTO

En la terapéutica del cancer se da la paradoja que € propio tratamiento del cancer, por sus
caracteristicas, puede aumentar € riesgo de dteraciones en e gjuste psicosocia del nifio y su familia
Las caracteristicas del tratamiento del cancer que o hacen diferente de otras enfermedades cronicas
y suponen un factor de riesgo de ateraciones psiquiétricas son las siguientes:

1- Hospitalizaciones. con la separacion del medio habitua, desplazamientos, "abandono” de
los otros hijos, gastos econdmicos de todo €llo.

En los nifios con cancer se ha sugerido que la separacion provocada por € ingreso no es
experimentada como una separacion temporal, sino también como un recordatorio de la separacion
definitiva. El aidamiento a que se someten para evitar infecciones constituye otro factor estresante
parad nifio durante € ingreso (Van Dongen-Meman & Sanders-Woudstra, 1985).

Las hospitdizaciones suponen ademés un absentismo escolar importante con posibles
repercusiones sobre €l rendimiento académico y la sociaizacion (Mulhern et d., 1989).

2- Procedimientos médicos empleados: Los méodos de diagnostico y tratamiento suelen
ser muy dolorosos y causan numerosos efectos secundarios, con lo que € tratamiento del cancer se
convierte en una fuente de estrés muy importante, con € significado psicoldgico de indefension frente
a lo externo que ello puede conllevar (Judd, 1995). La ansiedad que provocan estos procedimientos
puede traducirse en sintomas psiquiatricos aidados (Van DongenrMelman & Sanders-Woudstra,
1986) y con cierta frecuencia se dan otras reacciones de ansiedad anticipatoria, fobias (p.e. fobiaalas
agujas) y respuestas de condicionamiento (con una prevalencia del 28%) que pueden interferir con €
cumplimiento del tratamiento (Eiser, 1985; Breitbart & Holland, 1993).

Puesto que la investigacion observa que € proceso de habituacion a los procedimientos
médicos es muy largo, cuando lo hay, es necesario redizar intervenciones para reducir e estrés
provocado por [os mismos.

Durante la préctica de estos tratamientos |os padres, que hasta entonces habian actuado como
protectores del nifio, se convierten en "atacantes’ a colaborar en la redlizacion de las pruebas. Es
necesario para € nifio escindir en estas situaciones y separar a padre bueno que lo cuida, ddl que le
obliga a someterse a pruebas dolorosas. A menudo € rechazo a las figuras parentales se proyecta en
otra u otras personas, pero ésto permite seguir conservando su padre/madre bueno/a (Judd, 1995).
Para algunos padres esta actitud les resulta especiamente dificil por temores a que su hijo los dgje de
guerer o los rechace.

En los estudios realizados también se ha observado una correlacion directa entre la ansiedad
expresada por los padres y los niveles de conductas ansiosas en € nifio (Eiser, 1985). Lainvestigacion
sugiere que hay un feed-back muy intenso padres-hijos, sendo ambos muy sensibles a las reacciones
dd otro (Breiter and Holland, 1993). Los procedimientos mas frecuentemente utilizados con éxito por
los padres son: la distraccion y la explicacion de los procedimientos antes de que se redlicen (Eiser,
1993).

El procedimiento més invasivo y doloroso es € Transplante de Médula Osea (TMO): En los
estudios realizados se ha observado que la ansiedad frente a este pocedimiento es inversamente
proporciona a la edad del nifio, Sendo los nifios mas peguefios (menores de 7 afios) los que més
expresiones verbales y no verbales de ansiedad manifestaban. Las nifias mostraban mas ansiedad que
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los nifios. En contra de lo que cabria esperar, se ha observado que € proceso de habituacion puede

llevar hasta dos afios en los nifios més pequefios. Atencidn especial requieren también los hermanos
donadores de médula dsea. La ata exigencia a éstos en cuanto a los procedimientos médicos, los
pueden hacer sentir injustamente responsbles del éxito o € fracaso del tratamiento. El aumento del

riesgo de alteraciones psicopatolégicas en estos hermanos aumenta cuando: € trasplante se rediza
entre gemelos, entre hermanos de sexo opuesto, S muere € paciente o s tiene graves complicaciones.
Es especia mente importante en estos casos la correcta informacién a hermano donante (Eiser, 1993).

3- Efectos Secundarios: Durante e tratamiento se producen numerosos efectos secundarios,
algunos de €elos reversibles, como nauseas, vomitos, caida del cabello, Ulceras bucaes, ganancia de
peso, pero otros pueden ser permanentes, como amputaciones, esterilidad, dafio cerebral o retrasos de
crecimiento. Los efectos secundarios que se han detectado como factores de riesgo para la
presentacion de ateraciones psiquiétricas en nifios con enfermedades crénicas son los siguientes:
vishbilidad (Pless & Nolan, 1991), discapacidad (Cadman, 1974) y afectacion del SNC: La afectacion
de SNC es € factor de riesgo més importante para la presentacion de alteraciones psiquiatricas en
nifios con enfermedades cronicas (Seidd et d., 1975; Bredau, 1985; Sillorpan, 1987; Howe, 1993).

Los estudios sobre la afectacion neuropsicolégica que se han redizado en pacientes con
cancer se han centrado en los efectos yatrogénicos de la irradiacion sobre e SNC y e Metrotexato,
como tratamiento o como profilaxis de recaidas sobre € Cociente Intelectua y € Funcionamiento
Neuropsicolégico. A pesar de los problemas metodoldgicos de muchos de estos estudios, se ha
observado de forma consistente un deterioro del Cl y de la funcién neuropsicoldgica con un patron
definido por digtractibilidad, ateracion de la memoria inmediata, trastorno de la capacidad visoespacia
y visoperceptiva y déficit en € procesamiento secuencia de informacion (Goff et a, 1980; Eiser,
1980). Estas dteraciones se traducirdn a nivel escolar, principamente, en ateraciones en €
aprendizaje de matemdticas y lectura (Peckham, 1988).

4- Seguimiento a largo plazo: Cadavez mas € periodo de supervivenciaa cancer infantil y
a més frecuente de dlos, la leucemia, es mayor. Ello requiere un largo seguimiento con revisiones
meédicas frecuentes mantenidas durante afios. A diferencia de los nifios con otras enfermedades
cronicas, los diagnosticados de cancer experimentan una ansiedad progresivamente mayor con €
transcurso del tratamiento (Spinetta & Maloney, 1975). Durante toda la enfermedad e incluso después
de alcanzada la remision, la familiay € paciente deben vivir con laincertidumbre de la supervivencia,
por la poshilidad de recaidas 0 aparicién de otros tumores. La Impredictibilidad del curso y
pronostico de una enfermedad puede aumentar e estrés en la familia 'y € paciente, como se ha
observado en las madres de los nifios con Leucemia cada vez que tienen que acudir a una revision
(Maguire). Sin embargo, tampoco hay estudios comparativos que demuestren que ésto siempre se
asocie con mayor estrés (Eiser, 1985). A medida que laremisién ddl nifio continta, la afirmaecién de la
vida se va fortaeciendo; sin embargo, cuando se produce una recaida, la amenaza a la vida vuelve a
actudizarse y € proceso de duelo anticipado, descrito iniciamente, se vive de nuevo. Algunos incluso
reaccionan peor a anuncio de una recaida que a diagnostico inicia. Aunque los padres mantengan la
esperanza, ésta se va cuestionando conforme progresa la enfermedad, hasta que se vive contemplando
solo el diaadia (Van DongentMelman & Sanders-Woudstra, 1985).

LA FAMILIA EN EL TRATAMIENTO

La enfermedad supone una carga emociona y practica para la familia Requiere aceptar un
tratamiento muy riguroso sin tener la garantia de la curacion. Ademés tendran que hacer frente a
importantes demandas y gjustes materiales y précticos, reorganizarse en sus funciones, modificandose
las relaciones entre los miembros de la familia, sus valores y sus expectativas de futuro. A pesar que
el nivel de estrés en estas familias sea mas elevado que en otras, su funcionamiento global puede ser
adecuado.
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Sin embargo, en muchas ocasiones, cuando investigamos encontramos una cierta morbilidad
oculta: en un estudio Ilevado a cabo por Maguire en nifios con leucemia, se observd que solo una de
cada 6 madres con sintomas de ansiedad, depresion o dificultades sexuaes habian comunicado sus
problemas a agin miembro sanitario o de equipos sociaes.

En & afio posterior d diagnéstico la mayoria de los padres estan afrontando bien la
enfermedad, pero aunque los niveles de ansiedad, alteraciéon del suefio y depresion son menores que a
diagndstico, éstos siguen siendo altos y superiores alos de la poblacién general (Maguire, 1983).

Larespuesta de las madres y los padres ante € diagnostico y € seguimiento de la enfermedad
se ha demostrado diferente: Las madres suelen asumir mas responsabilidad, tienen més contacto con
los médicos y saben mas de la enfermedad. Los padres, sufren menos trastornos psiquiétricos, en
parte porque mantienen su autoestima como |os que traen e dinero a casay cuidan de los hijos sanos.
Sus mecanismos de afrontamiento son diferentes, como hemos referido anteriormente. Durante €l
transcurso de la enfermedad, |as relaciones conyugales pueden deteriorase. Asi se ha referido mayor
incidencia de disrupcion marital en familias de hijos con cancer (Binger et a., 1969). Sin embargo, la
modificacion que en la relacion marital se produzca dependera de la calidad previa de la misma, ya
gue en los estudios que se han realizado no se ha demostrado que exista una mayor tasa de divorcio en
estas pargjas como consecuencia del padecimiento de la enfermedad s existia una buena relacion
previa (Northouse, 1988).

Con la nueva situacion que origina la enfermedad, la relacion de los padres con € hijo enfermo
tiende a modificarse de forma natura en base a las huevas necesidades del nifio (Maguire, 1986). En
algun estudio, & 50% de los padres afirman haber cambiado € trato hacia su hijo como consecuencia
de la enfermedad.

La relacion de los hermanos con € nifio enfermo también puede modificarse y ésto es
importante por la importancia de las relaciones fraternas en e establecimiento de relaciones
interpersonales posteriores. Los hermanos, segulin su edad y los sentimientos que experimenten de los
gue ya hemos hablado, pueden adoptar actitudes anormamente protectoras del hermanos enfermo e
incluso pueden adoptar un rol de pseudo-adulto ante otros hermanos para suplir la ausencia de los
padres (Lansdown and Goldman, 1988) o bien manifestar comportamientos de celos, agresividad, o
conductas regresivas. Los estudios realizados en los hermanos de los nifios con cancer varian en la
calidad de sus disefios, pero coinciden en sefialar a este grupo de sujetos como de mayor riesgo para
la presentacion de trastornos de gjuste socia (Sein et d., 1988; Lavigne & Ryan, 1979; Cadman,
1990). Los mismos trabgjos también refieren que € riesgo disminuye con € transcurso del tiempo
desde € diagnostico de la enfermedad (Ferrari, 1984; Marky, 1982).

Por otro lado, la experiencia de tener un hermano con esta enfermedad también puede servir
para madurar: en algunos estudios se han observado en estos nifios mayor empatia, més conductas de
ayuda, de compartir, y capacidad para mostrar afecto, que sus comparieros de clase (Eiser).

Se han descrito una serie de variables de las que depende la adgptacion de la familia a la
enfermedad y que son: € estado fisico del nifio enfermo, la existencia de otros estresores en la familia,
el soporte psicosocid de que dispone, @ contexto sociocultural en @ que se desarrolla y la
psicopatologia previa de los padres y su gjuste a otros estresores previos.

EL NINO EN FASE TERMINAL

Muchas veces se ha dicho que cuando € nifio se estda muriendo é |o sabe. Se han observado
comportamientos de més aidamiento y de una debilidad mayor de la que cabria esperar que ®
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interpretan como una defensa contra una completa aceptacion de la situacion. Los adultos que o
rodean pueden interpretarlo como un deseo del nifio de estar solo, incrementando su aidamiento en un
momento en e que necesita mayor proximidad de los adultos. En este momento hay que permitir, por
un lado, la expresion de sus temores, d mismo tiempo que se respetan las defensas que pudieran
aparecer. Con la aceptacion del caracter terminal de la enfermedad, se puede revivir € duelo
experimentado con € diagnéstico de la enfermedad. En estos momentos también se inicia un
tratamiento paliativo que no siempre significa la renuncia a la esperanza de curaciéon. Para algunos
nifios, este cambio puede significar un divio por "dgarlo estar, con menos incomodidades fisicasy un
"permiso para irse"'. En este momento necesita ser reasegurado que no sera abandonado, que se le
diviaran delos sintomasy se le daré apoyo.

Algunos nifios en fase terminal, pueden disfrutar antes del final de un periodo libre de
sintomas en € que se debe aconsgar hacer vida normal. Se puede planificar este periodo como un
tiempo para disfrutar juntos, comunicarse los afectos. La clave de la ayuda para € nifio esta en
transmitir seguridad, predictibilidad y normaidad ante la muerte (Landsdown). Por parte de los padres,
se revive una situacion de duelo en la que pueden aparecer fuertes sentimientos de culpa por los
deseos de anticipar la muerte como forma de acabar con la agonia. Es importante darles la
oportunidad de hablar de sus sentimientos con alguien a quien no piensen gque van a preocupar, aburrir
o aflijir.

Es e momento de tomar la decision de donde va a morir € nifio: en casa o en @ hospital. En
los estudios redlizados se ha comprobado que la adaptacion d duelo de todos los miembros de la
familia es mgior cuando € nifio muere en casa. En estos casos, |os padres deben ser entrenados en
cuidados médicos paliativos 1o que supone una carga importante. Para algunos, la seguridad del
hospital es méas importante que la calidad o la cantidad del tiempo que puedan permanecer juntos. El
grado de cohesion familiar y de implicacion en e cuidado del hijo o del hermano enfermo y @ hecho
que muriese en casa, se harelacionado con una buena elaboracion del duelo en lafamilia

Por ultimo tras la muerte del nifio, es importante que se les brinde a los padres la oportunidad
de acudir a hospital; éste ha ocupado un lugar importante en sus vidas y € hecho de perder
bruscamente la relacion con e persona que les ha atendido puede incrementar sus sentimientos de
pérdida.

En definitiva, como hemos visto, € cuidado de los aspectos psicoldgicos en e nifio con cancer
y su familia debe ser un trabgjo continuo de seguimiento y observacién de las ateraciones de
adaptacion psicologicay socia que se puedan dar alo largo de toda la enfermedad, con la redlizacion
de intervenciones distintas y adecuadas a cada etapa de la enfermedad y en cada caso concreto.
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