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INTRODUCCION

El cancer es una de las enfermedades méas temidas en la actualidad debido
principalmente a la relacion que tiene con los conceptos de muerte, dolor y
sufrimiento. Sin embargo, frente al elevado numero de diagnosticos que se
realizan cada afio, los avances en los tratamientos médicos han reducido las tasas
de mortalidad, considerandose el cancer hoy en dia como una enfermedad
cronica.

Los cambios sociodemograficos que se han presentado durante los ultimos
aflos han favorecido que las enfermedades cronico-degenerativas, entre ellas el
cancer, impacten de manera importante las condiciones de salud de la poblacién.
Asi el sedentarismo, los habitos alimentarios perjudiciales y la obesidad, son
algunos de los factores que han incidido negativamente en estos cambios
epidemioldgicos.

El cancer no afecta solo a la poblacién adulta, sino también en la etapa
infantil. Segun Mejias, Llanta, Santos, Lence, Cabanas & Martinez (2013) el
cancer en la etapa infantil constituye la segunda causa de mortalidad en la infancia
y desde lo psicolégico representa un significativo impacto social, emocional y fisico
en nifios, familiares y sociedad en general. Este impacto esta condicionado no
solo por indicadores de morbi-mortalidad, sino por las exigencias que impone el
proceso de adaptacion a la enfermedad y sus tratamientos en el medio familiar.

Asimismo, la enfermedad y su tratamiento constituyen acontecimientos
potencialmente psicopatdgenos que actlan como estresores que afectan, de
forma integral, la situacién social del desarrollo del nifio debido a largas y
frecuentes hospitalizaciones que provocan retraso en el desarrollo escolar,
psicomotor y en la adquisicion de habilidades sociales y neoformaciones de
acuerdo con la edad, asi como alteracion del funcionamiento familiar y el de la
comunidad a la que pertenece.

En el caso del cancer infantil es necesario conocer aquellos aspectos que al
surgir la enfermedad se hacen evidentes y afectan psicolégicamente a los nifios y

las nifias asi como a sus familiares, considerando que uno de los factores de



riesgo para la existencia de la depresion infantii es la presencia de una
enfermedad médica.

Se considera que uno de los principales obstaculos para su deteccion
temprana es el poder separar con limites claros la depresion como tal y la
depresion derivada de las propias condiciones fisicas, del uso de farmacos, o de
cualquier otro tratamiento propio de esta enfermedad tales como la radiacion o
quimioterapia.

El proceso de la enfermedad en si mismo es un agente estresor que genera
estados emocionales displacenteros, como depresion, ansiedad, sentimientos de
soledad por la constante separacion de la familia, de la escuela y cambios fisicos
e inmunitarios, que atentan contra la autoestima e imagen corporal del nifio en
muchas ocasiones.

El numero de defunciones por cancer va en aumento en Cuba, de 3 529
casos en 2000, en el 2012 la cifra alcanzé 5 325 cubanos en ambos sexos segun
el Anuario Estadistico de Salud de 2012. Mientras tanto, datos obtenidos en el
Anuario Estadistico del afio 2016 en Cuba se diagnosticaron 23 499 hombres y 21
109 mujeres con diferentes tipos de cancer y se registraron un total de 24 303
disfunciones entre ambos sexos.

Mientras tanto, en el afio 2016 se registraron un total de 1 630 muertes en
Villa Clara a causa de tumores malignos, siendo la quinta provincia con mayor
mortalidad en el pais, antecedida por La Habana, Holguin, Santiago de Cuba y
Camaguey. Por su parte, en el cancer infantil se registraron 25 defunciones en
nifios de 1 a 4 afnos, 64 de 1 a 14 aflos y 82 de 10 a 19 afos.

A pesar de los avances en las aportaciones de la psicologia a la oncologia,
la presencia profesional del psicélogo es todavia muy insuficiente en los sistemas
de salud en lo que respecta al cancer, y permanece un cierto desconocimiento en
el medio sanitario y social del papel del psicologo en éste area.

El cancer infantil mas que una estadistica, es una realidad. Una realidad
gue determina y que a su vez es determinada por un paciente, por una familia, por
un entorno. Cuando un nifio enferma de céncer, él y su familia deben hacer frente

a una serie de implicaciones que derivan especialmente de ese diagnoéstico. Tales



implicaciones dibujan nuevos horizontes para la asistencia de enfermeria
ampliando su campo pero también su objeto de accion y relativizando el cuidado
ofrecido convencionalmente.

Si bien es cierto que durante los ultimos afios se ha recorrido un largo y
dificil camino en la tarea de mejorar la calidad de vida de los nifios con cancery la
de sus familias a partir de avances en los medios diagndsticos y en la efectividad
de los tratamientos y de progresos en las condiciones de la hospitalizacion y en la
atencion educativa queda, sin embargo, un largo camino por recorrer hasta
conseguir un modelo ideal de intervencion donde los pacientes y no la enfermedad
sean el objetivo del cuidado. Esta evolucion conceptual es la que sustenta la
importancia de la aplicacion de los principios del cuidado paliativo en la atencion
del nifio con enfermedad oncolégica, asi como la necesidad de la participacion
activa de la enfermera.

Teniendo en cuenta los elementos que se han planteado hasta el momento,
el Objetivo General de la presente monografia es: Describir los estados
emocionales mas frecuentes en infantes diagnosticados con enfermedades
oncoldgicas.

Para dar cumplimiento al objetivo general se plantearon los objetivos
especificos siguientes:

- Caracterizar la infancia como etapa del desarrollo humano.

- Caracterizar las enfermedades oncolégicas en la infancia.

- Definir conceptualmente el término emociones.

- Identificar las emociones mas comunes en la infancia.

- Explicar el impacto emocional del diagnostico de cancer en el nifio y su
familia.

- Caracterizar la Psicosociologia como alternativa de atencién del nifio y su

familia.



DESARROLLO
1. Las enfermedades oncoldgicas en la infancia

1.1. Lainfancia, una mirada desde el desarrollo humano

Con origen en la palabra latina infantia, el término infancia es amplio y se aplica a
los seres humanos que se encuentran en fases de desarrollo comprendidas entre
el nacimiento y la adolescencia o pubertad; etapa que se considera muy
importante en el desarrollo posterior del ser humano.

Esta etapa, segun la Unicef (2005) significa mucho mas que el tiempo que
transcurre entre el nacimiento y la edad adulta, y se refiere al estado y la condicion
de la vida de un nifio: a la calidad de esos afios.

La felicidad, la calidad de vida o la satisfaccion vital son conceptos
familiares que se pueden relacionar con el bienestar. En el caso de los nifios, su
nivel de bienestar variara considerablemente en funcion de muchos factores
vinculados a su situacion personal y de contexto. De hecho, no todos los ambitos
0 aspectos concretos de la vida de un nifio influyen de la misma manera o tienen
el mismo peso en su bienestar general, siendo las enfermedades un factor
esencial que influye en las afectaciones en la calidad de vida de los infantes.

La infancia es la etapa de la vida que va desde el nacimiento hasta la
juventud. Ahora bien, dentro de esta fase también hay diferentes momentos que
marcan los ritmos del desarrollo del nifio o nifia, tanto en lo fisico como en lo
psicoldgico.

Es por eso que es posible distinguir entre diferentes etapas de la infancia.
Esta es una clasificacion que tanto los psicélogos como los profesionales de la
salud en general tienen mucho en cuenta para entender como piensan, sienten y
actian los seres humanos cuando pasan por sus primeros afios de vida.

Dentro del propio periodo de la infancia como etapa del desarrollo existe
una subdivision de acuerdo con la edad de la persona. Se entiende por Primera
Infancia el periodo de la vida de crecimiento y desarrollo, comprendido desde la

gestacion hasta los 7 afios aproximadamente, y que se caracteriza por la rapidez
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de los cambios que ocurren. Esta primera etapa es decisiva en el desarrollo, pues
de ella va a depender toda la evolucién posterior del nifio en las dimensiones
motora, lenguaje, cognitiva y socioafectiva, entre otras. Mientras que la Segunda

Infancia concierne a las edades entre los 8 y los 10 afios.

1.2 Enfermedades oncoldgicas en la infancia

Las neoplasias malignas infantiles han ido adquiriendo a lo largo de las ultimas
décadas una importancia creciente en el ambito de la pediatria. No hay datos
ciertos que avalen un incremento de esta patologia en la poblacién infantil de los
paises desarrollados e incluso se ha observado un descenso en la incidencia de la
leucemia, que es la neoplasia infantil mas frecuente. Sin embargo, su importancia
cualitativa es cada vez mayor debido a la disminucion de la mortalidad por otras
patologias. Actualmente el cancer es la segunda causa de muerte en el nifio,
después de los accidentes, a partir del primer afio de vida y la tercera causa
durante el primero.

Este incremento de su importancia cualitativa se ha visto acompafiado en
los dltimos veinte afios de un extraordinario avance en los resultados terapéuticos
y como consecuencia de ello en las tasas de supervivencia. Como ejemplo,
podemos sefialar que hasta los afios sesenta la leucemia era una enfermedad
mortal practicamente en todos los casos; en la actualidad, la supervivencia en la
leucemia aguda, que es el tipo de leucemia mas frecuente en pediatria, supera el
70 %, por lo que la mayoria de estos pacientes alcanzan la curacion. OMS (2016)

También en el tratamiento de los linfomas y los tumores sdlidos los logros
han sido muy importantes; la utilizacién de poliquimioterapia sistémica unida a la
cirugia y a la radioterapia ha incrementado la supervivencia en estos procesos de
manera muy significativa.

Estos avances se deben, no solo a descubrimientos e innovaciones
diagnésticas y terapéuticas, sino también al disefio de protocolos que han ido
resolviendo dilemas adecuados para cada entidad nosoldgica. En las tres dltimas

décadas han ido desarrollandose grupos cooperativos multicéntricos



internacionales, como los de la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica
(SIOP) y nacionales, principalmente norteamericanos (Cancer Children’s Study,
Pediatric Oncology Group) y europeos.

Es importante sefalar que los pacientes infantiles con cancer deben ser
referidos siempre para su tratamiento a centros especializados que dispongan de
los medios necesarios para una correcta asistencia. Estd demostrada
estadisticamente la superioridad de los resultados obtenidos en unidades
especializadas en Oncologia pediatrica respecto a las que se consiguen en
servicios pediatricos generales. Cuantitativamente la proporcién de canceres que
aparecen en la edad pediatrica (hasta los 15 afios), alrededor de un 2 %, es muy
pequefia en relacion con la incidencia global del cancer en el ser humano.

Generalmente el diagnostico del cancer pediatrico se hace de forma
accidental y con frecuencia en fases avanzadas y/o metastasicos de la
enfermedad. Por otra parte el concepto tan utilizado en el adulto de «supervivencia
a cinco afios» como criterio de efectividad terapéutica y gratificacion vital carece
de sentido en la poblacidon infantil, cuyas expectativas normales de vida son
l6gicamente mucho mayores que las de la poblacion adulta con cancer que es
generalmente de edad avanzada.

De acuerdo con la OMS (2016), el término cancer infantil generalmente se
utiliza para designar distintos tipos de cancer que pueden aparecer en los nifios
antes de cumplir los 15 afios. El cancer infantil es poco frecuente, pues representa
entre un 0,5 % y un 4,6 % de la carga total de morbilidad por esta causa. Las
tasas mundiales de incidencia oscilan entre 50 y 200 por cada millén de nifios en
las distintas partes del planeta.

Algunos céanceres infantiles también guardan relacién con la constitucion
genética, como sugieren las diferencias en las tasas de incidencia entre
poblaciones étnicamente distintas. La predisposicion individual, por razones
genéticas, también puede ser un factor decisivo. Algunos estudios sugieren que
ciertos virus como el EBV, el virus de la hepatitis B, el virus del herpes humano o
el VIH también pueden incrementar el riesgo de padecer determinados canceres

infantiles.



La mayoria de los canceres infantiles inicialmente presentan signos y
sintomas inespecificos, lo que puede hacer que se detecten en fases ya
avanzadas. En los paises de ingresos altos, donde los nifios suelen estar
sometidos a una estrecha vigilancia tanto médica como parental, las posibilidades
de una deteccion precoz son mucho mas elevadas. En cambio, en los paises de
escasos recursos existen ademas otros obstaculos adicionales que dificultan una
deteccion precoz, como la falta de acceso a los servicios de salud y la escasez de
medios de diagndstico.

En los paises de ingresos altos, segun la OMS (2016), aproximadamente el
80 % de los nifios con cancer sobreviven durante cinco afios o0 méas despues del
diagnéstico. La mejoria de estos resultados ha dado lugar a un creciente nUmero
de supervivientes a largo plazo que necesitan tratamiento y atencion
complementarios.

Por tanto, el prondstico es bastante peor para los nifios con cancer de los
paises de ingresos bajos y medianos, y ello por varios factores, tales como: el
diagnéstico tardio del cancer, que conlleva niveles mas bajos de eficacia de los
tratamientos; las carencias de los hospitales, desprovistos de los medicamentos y
suministros adecuados; el padecimiento de otras enfermedades en el paciente; y
la falta de conocimientos sobre el cancer entre los dispensadores de atencion
primaria. Ademas, los tratamientos quedan simplemente fuera del alcance de
muchos padres de entornos de escasos recursos que tendrian que pagar los
gastos médicos de su propio bolsillo.

El cancer de mama, el cancer de pulmén, el cancer de colon y el cancer
anorrectal, que suelen afectar a los adultos, son extremadamente raros en los
nifios. Existen diferencias esenciales entre las neoplasias infantiles y las del
adulto, siendo los tipos histolégicos predominantes en el nifio, ademas de las
leucemias, los tumores embrionarios y los sarcomas; por otra parte, los canceres
infantiles tienen generalmente localizaciones anatdmicas profundas, no afectan a
los epitelios y no suelen provocar hemorragias superficiales ni exfoliacion de
células tumorales. Todo ello hace muy dificil las técnicas de deteccién precoz, tan

Gtiles en algunos tipos de cancer del adulto.



Las caracteristicas de la enfermedad en la nifiez difieren considerablemente
de las observadas en enfermos pertenecientes a otros grupos de edad. En
general, la leucemia representa alrededor de una tercera parte de todos los
canceres infantiles. Los otros tumores malignos mas comunes son los linfomas y
los tumores del sistema nervioso central. Existen varios tipos tumorales que se
dan casi exclusivamente en los nifios, como los neuroblastomas, los
nefroblastomas, los meduloblastomas y los retinoblastomas.

Buceta & Bueno (1996 cit. en Rojas-Diaz & Pérez-Guirado, 2011)
mencionan que, aunque hay mas de 200 tipos de cancer, la gran variedad de
canceres son de cuatro tipos:

- Carcinomas: neoplasmas malignos de la piel y de 6rganos, como el aparato
respiratorio, digestivo o tracto respiratorio, que viene a representar el 85 %
de los canceres humanos.

- Linfoma: canceres del sistema linfatico.

- Sarcomas: neoplasmas malignos del tejido muscular, 6seo o conectivo.

- Leucemias: canceres de los 6rganos que forman la sangre, tal como la
médula 6sea, que conduce a una extremada proliferacion de globulos

blancos.

1.3 Etiologia del cancer infantil

Los autores Montero-Sopilca & Andreina-Garcia (2017) plantean que existen
diversos factores de riesgo que afectan la probabilidad de que la persona presente
algun tipo de cancer, como, por ejemplo: el consumo de tabaco, la alimentacién, el
peso corporal y la actividad fisica; estas desempefian una actuacién importante en
el desarrollo de la enfermedad en un adulto. Sin embargo, en los nifios existen
pocas probabilidades de que estas variables externas intervengan.

Estos autores basandose en la American Cancer Society con datos del afio
2014, vinculan los factores de riesgo que afectan a los nifios a la predisposiciéon
genética y forman parte del ADN (proteina compleja que se encuentra en el nucleo

de las células y compone el principal constituyente del material genético en los



seres Vivos), por tanto, la mayor frecuencia de este padecimiento es heredado de
los padres. También, la ACS sefiala que los factores de riesgo ambiental como la
radiacion y ciertas sustancias quimicas son influencias negativas.

Atendiendo a Rojas-Diaz & Pérez-Guirado (2011) la etiologia del cancer es
en gran parte desconocida. Los conocimientos actuales apoyan un origen
multifactorial, con elementos ambientales y genéticos jugando probablemente un
papel diferente en cada tumor. La ecogenética trata de combinar nuestros
conocimientos sobre la relacion entre ambos factores etioldgicos. Como hipotesis
general tiende a considerarse al cancer infantil como una enfermedad genética a
nivel celular segun las siguientes observaciones:

- La presentacion familiar de determinados canceres, como la poliposis
colonica y el sindrome de Li-Fraumeni.

- Alteraciones cromosomicas en la linea germinal tales como la tirosina 21 en
relacion con la leucemia y las deleciones de los cromosomas 11y 13 en el
tumor de Wilms y el retinoblastoma, respectivamente. Predisposicion a la
aparicion de canceres,especialmente leucemias, en los llamados sindromes
de inestabilidad cromosémica (sindrome de Bloom, anemia de Faconi).

- Deficiencias en el ADN inducidas por mutagenos.

Segun Stein (1991), se han identificado tres clases de agentes
carcindbgenos: sustancias quimicas, agentes fisicos (radiacién) y agentes
bioldgicos (virus oncégenos). Las sustancias quimicas y la energia radiante son
causas comprobadas de cancer en humanos, y los virus oncégenos estan
implicados en la patogenia de tumores de varios animales y, cuando menos, en
algunos tumores humanos.

El proceso que conduce a la transformacion maligna, asi como los
componentes genéticos del huésped de esa transformacion, todavia no estan
claros. Sin embargo, en los ultimos afios, la investigacion basica del cancer ha
llevado a la identificacibn de un grupo de genes celulares designados
colectivamente oncogenes, que son probablemente los sustratos de la

carcinogénesis.



Agentes fisicos: La radiacion ionizante en forma de rayos X o haces de
particulas, causa cancer en proporcion directa a la dosis aplicada. EI mecanismo
por el cual realiza la transformacion neoplasica es la generacion de lesiones en las
moléculas de ADN que conducen mutaciones cuando las lesiones son separadas
por enzimas celulares.

Agentes quimicos: El riesgo de cancer por productos quimicos solo se
asocio al principio con la exposicion industrial. Sin embargo, la contaminacion
ambiental en lugares de residuos toxicos, ilegales y autorizados, puede producir
en el futuro un namero importante de canceres inducidos de forma quimica.

Agentes biologicos: Los agentes biol6gico-oncogénicos conocidos en los
seres humanos son virus. En el mundo occidental es poco frecuente, pero en otras
partes del mundo los virus han sido frecuentemente implicados en las principales
formas de cancer. El carcinoma hepatocelular y el carcinoma nasofaringeo son los

ejemplos mas importantes.

1.4 Etapas o fases en el cancer infantil

El diagndstico de cancer conlleva un impacto emocional tanto para el nifio enfermo
como para todos los miembros de su familia, supone una brusca alteracion del
ritmo de vida, con serias implicaciones en cada uno de sus miembros.

Alarcén (2009) describe las fases por las que atraviesa un paciente
de cancer infantil:

- Fase Previa al Diagnoéstico: Hospitalizacion. La hospitalizacion para el
nifio es una fuente de estrés que conlleva importantes cambios y situaciones
negativas: pérdida de contacto con su medio habitual (escuela, amigos,
separacion de sus hermanos y del resto de la familia) sin ninguna explicacion
previa, incomprension de la necesidad de la hospitalizacion, llegada a un lugar
extraio rodeado de personal sanitario, procedimientos dolorosos Yy/o
intervenciones quirdrgicas. Es posible que el nifio presente problemas de
adaptacion al entorno hospitalario, manifestados a través de alteraciones en el

suefio y alimentacion, tendencia al aislamiento, miedo y ansiedad.



- Fase Diagndstica: Es uno de los momentos mas dificiles para los padres y
el nifio. Es el periodo en el que también estan mas necesitados de orientacion y
apoyo. Por regla general, el nifio no es informado sobre el diagnostico de su
enfermedad, aunque esto no significa que no sea consciente del mismo. Los nifios
saben que estan enfermos, son capaces de percibir la gravedad de su
enfermedad, aunque evidentemente ello va a depender de su madurez y de la
actitud de los padres.

En esta etapa los nifios hasta los 5 afios carecen de la madurez necesaria
para entender completamente la enfermedad, preocupandoles mas la separacion
de sus padres, el abandono y la soledad. Los nifios, sobre todo entre los 4 y los 5
afos temen el dafio fisico. Por su parte, los nifios entre 6 y 9 afilos comprenden
gue padecen una enfermedad grave, y son capaces de relacionar sintomas,
tratamientos y consecuencias, y como su pensamiento discurre dentro de este
esquema causa-efecto, pueden considerarse culpables de su enfermedad. A
pesar de su mayor desarrollo evolutivo pueden, como los mas pequefios, sentir
ansiedad, ira o tristeza y desarrollar conductas regresivas. Su principal temor es el
miedo a lo que pueda pasarles, especialmente el miedo a la mutilacion.

Los nifios preadolescentes y adolescentes son capaces de entender su
diagndstico y tratamiento. Los nifios mayores también sienten ansiedad por la
separaciéon y por la amenaza a su integridad fisica, asi como por la amenaza a su
independencia, apariencia e imagen corporal, aceptaciébn por sus comparieros,
sexualidad y planes futuros.

El impacto psicoldgico del cancer puede ser mas devastador durante la
adolescencia que a cualquier otra edad, ya que la enfermedad y su terapia les
alejan por un tiempo de su ambiente y provocan cambios en su fisico, afectan de
forma muy especial, surgiendo temores no solo ante la enfermedad, sino también
a la pérdida de un lugar entre sus comparieros, del control de una independencia
recién iniciada, de su privacidad y de sus actividades.

Sin un adecuado apoyo, todo ello puede repercutir en su autoestima, con
consecuencias tanto a nivel emocional como social, relacional y de rendimiento.

Ademas de la informacion, el nifio necesita percibir esperanza y control emocional



en los que lo rodean. Tener la seguridad de que lo perciben como antes y que
aceptan los cambios fisicos que ha experimentado, que le traten normalmente.

- Fase de tratamiento: Este periodo se caracteriza por un estado de animo
mas positivo. Los padres y el nifio se sienten mas integrados en el ambito
hospitalario, y mas seguros ante la posibilidad de un tratamiento. Existen distintos
tratamientos oncoldgicos, cada uno afecta de un modo diferente al nifio. La
quimioterapia, de todos los efectos secundarios provocados por este tratamiento,
por su implicacion sobre la estabilidad emocional del nifio, destaca la caida del
cabello (alopecia); este evidente cambio fisico hace que el nifio se perciba
diferente del resto, pudiendo llegar a presentar conductas de evitacidon social o
retraimiento, especialmente en la adolescencia.

La neutropenia, que se manifiesta clinicamente como anemia, hemorragias
o disminucién de las defensas ante las infecciones, hace necesario aislar al nifio
del exterior; esta situacion supone una privacién sensorial y social para el nifio,
que incrementa aln mas su situacién de aislamiento del exterior.

La radioterapia genera gran ansiedad en el nifio por lo desconocido y la
frialdad del tratamiento y de la habitacion en si misma, ademas, ha de permanecer
solo, lo que tiende a incrementar las fantasias de dolor y el miedo a lo
desconocido, especialmente si el nifio no ha recibido informacién sobre el proceso
de tratamiento. Para muchos tumores solidos, la cirugia es el tratamiento mas
efectivo, esta intervencion genera un elevado nivel de ansiedad por el
desconocimiento del proceso que se va a llevar a cabo, por la extrafieza del medio
y de los que lo rodean y por la separacion de sus padres.

Un niflo sometido a cirugia padecerd las consecuencias del tipo de
intervencion sufrida y de su localizacion. Es especialmente traumatica cuando el
tumor estad localizado en el globo ocular, en un hueso, pues conlleva la
amputacion parcial o total del o6rgano enfermo. Dicha intervencion altera
gravemente la imagen corporal del nifio, pudiendo afectar su autoestima. En lo
referente al trasplante de médula, implica unas condiciones de aislamiento aun
mMas rigurosas que las habituales. Esta intervencion genera ansiedad y miedo por

las condiciones especiales que le rodean.



- Fase de vuelta a casa: Esta etapa se caracteriza por una cierta
«normalizacion». El nifio pasa largos periodos en casa y tiene un mayor contacto
con el mundo exterior. Sin embargo, su situacion fisica aun no le permite llevar
una vida normal. La vuelta al colegio es una momento emocionalmente dificil para
el niflo. En algunas ocasiones el nifio enfermo puede presentar tendencias al
aislamiento como respuesta a un sentimiento de inseguridad y vulnerabilidad.
También puede aparecer una falta de iniciativa, un menor nivel de actividad y
conductas de rechazo escolar.

No en todos los casos el tratamiento resulta efectivo y el nifio puede
retomar su vida normalmente, hay ocasiones en las que existen pocas
posibilidades de curacion y la muerte se hace mas inminente, a esta fase se le
llama:

- Fase Terminal: se caracteriza por la dificultad que supone para la familia la
aceptacion de las escasas posibilidades terapéuticas y la resistencia, en algunos
casos, a la aplicacién de tratamientos paliativos frente a curativos; lo que puede
suponer un deterioro de la calidad de vida del nifio. Es una situacion sumamente
estresante, al no existir una preparacion natural para afrontar la pérdida se altera
la ley natural, donde los hijos mueren antes que los padres y las circunstancias

son especialmente draméticas.

1.5 El tratamiento y sus efectos

Los tratamientos del cancer son largos, agresivos, costosos, desfigurativos e
implican la accion coordinada de cirugia, quimioterapia y radioterapia. Sus
objetivos son extirpar el tumor (cirugia), impedir la reproduccién de las células
cancerigenas (quimioterapia), reducir el tamafio del tumor antes de su extirpacion
(radioterapia) y eliminar los restos tumorales después de la intervencion quirdrgica
(radioterapia) (Grau, 2002).

Segun Miller y Haupt (1984), Couselo (1999) y Barahona (1999) (citado en

Grau, 2002), los efectos a largo plazo de los tratamientos son:



Disfunciones neurologicas y dificultades en el aprendizaje: Los tratamientos
profilacticos del sistema nervioso (radioterapia del sistema nervioso combinada
con quimioterapia) aplicados a los nifios con leucemia y tumores cerebrales suelen
producir secuelas neurologicas. Es importante determinar el tipo de secuela y
elaborar programas educativos que reduzcan dichos efectos.

- Desfiguracion fisica permanente: Estas desfiguraciones pueden producir
problemas de autoestima. Es importante desarrollar un programa en el que
el nifio mantenga un buen concepto de si mismo, a pesar de los cambios
producidos en su aspecto.

- Disfunciones de los o6rganos: gonadal, endocrino, hepético, pulmonar,
cardiaco y genitourinario.

- Retraso en el desarrollo sexual.

- Deficiencias inmunoldégicas.

- Desarrollo de nuevos tumores.

De acuerdo con Méndez, Orgilés, Lépez-Roig y Espada (2004) la
enfermedad y su tratamiento tienen fuertes implicaciones emocionales en los
nifos. Los tratamientos oncolégicos son muy intrusivos, largos e intensivos y
requieren continuas visitas hospitalarias y numerosos cuidados en el hogar. Los
principales métodos de tratamiento utilizados con nifios son la quimioterapia, que
cuenta con efectos secundarios importantes como nauseas, vomitos, anemia y la
pérdida del cabello; la radiacién, que suele emplearse junto al procedimiento
anterior; la cirugia, combinada con la quimioterapia y la radioterapia; y el
transplante de médula. En todos ellos, el nifio debe enfrentarse a la

hospitalizacion, la soledad y la convalecencia.

2 Estados emocionales mas frecuentes en oncopediatria

2.1 Emociones, una aproximacion a su comprensioén conceptual

Las emociones son reacciones psicofisiolégicas de las personas ante situaciones
relevantes desde un punto de vista adaptativo, tales como aquellas que implican

peligro, amenaza, dafio, péerdida, éxito, novedad, etc. Estas reacciones son de



caracter universal, bastante independientes de la cultura, producen cambios en la
experiencia afectiva (dimension cognitivo-subjetiva), en la activacion fisiologica
(dimension fisiologica-adaptativa) y en la conducta expresiva (dimension
conductual-expresiva).

Ademas, desde un punto de vista psicolégico, emociones tales como la
alegria, el miedo, la ansiedad o la ira son emociones basicas que se dan en todos
los individuos de las mas diversas culturas, poseen un sustrato biolégico
considerable, son esencialmente agradables o desagradables, nos activan y
forman parte de la comunicacion con los demas y, a su vez, pueden actuar como
poderosos motivos de la conducta (Cano-Vindel & Miguel-Tobal, 2001).

Aunque tradicionalmente la emocion se habia considerado como
fundamentalmente disruptiva y su estudio se habia centrado en su posible
interferencia sobre aspectos diversos de la vida cotidiana, desde recientes
perspectivas funcionalistas se argumenta que las emociones son respuestas
adaptativas con funciones motivacionales y organizativas que ayudan a los
individuos a la consecucién de sus objetivos.

En este sentido, por ejemplo, el enfado, que tradicionalmente se habia
considerado como emocién poco adaptativa, actualmente se considera como una
emocién necesaria para superar un obstaculo. (Grolnick, McMenamy y Kurowski,
1999, citado en Ato-Lozano, Gonzalez-Salinas & Carranza-Carnicero, 2004).

Entre las emociones podemos distinguir al menos dos grupos: las positivas
y las negativas. El miedo-ansiedad, la ira, la tristeza-depresion y el asco son
reacciones emocionales basicas que se caracterizan por una experiencia afectiva
desagradable o negativa y una alta activacion fisiolégica. Las tres primeras son las
emociones mas estudiadas en relacion con el proceso salud-enfermedad. Estas
reacciones tienen una funcion preparatoria para que las personas puedan dar una
respuesta adecuada a las demandas del ambiente, por lo que se consideran
respuestas eminentemente adaptativas para el individuo.

Sin embargo, en ocasiones encontramos que algunas de ellas pueden
transformarse en patoldgicas en algunos individuos, en ciertas situaciones, debido

a un desajuste en la frecuencia, intensidad, adecuacion al contexto, etc. Cuando



tal desajuste acontece y se mantiene un cierto tiempo, puede sobrevenir un
trastorno de la salud, tanto mental (trastorno de ansiedad, depresion mayor, ira
patologica, etc.) como fisica (trastornos cardiovasculares, reumatolégicos,
inmunologicos, etc.). (Piqueras-Rodriguez, Ramos-Linares, Martinez-Gonzalez, &
Oblitas Guadalupe, 2009).

Por el contrario, segun Pérez, |. (2014) las emociones positivas contribuyen
a mejorar la forma de pensar, mejorar la salud fisica (protegen frente a la
depresion), resolver problemas relacionados con el crecimiento personal,
incrementar recursos de afrontamiento. Un estado emocional positivo lleva a un
pensamiento abierto, optimista, creativo y flexible.

Los pensamientos positivos hacia nosotros mismos elevan la energia y
armonizan nuestro ser global. Hoy se sabe que la alegria, la ilusion, la satisfaccion
y el entusiasmo favorecen todas las funciones del cerebro, tienen la propiedad de
mejorar las facultades mentales, ya que multiplican las conexiones neurales. El
optimismo es indispensable como motor de arrancada de cualquier esfuerzo y es
indispensable para vivir en plenitud. Ademas, facilita la conducta creativa y eficaz.

El movimiento de la Psicologia Positiva, que nace de la piscologia general,
fue impulsado por Martin-Seligman (1999, cit. por Vera-Poseck), ante la evidencia
de que la psicologia se ha centrado tradicionalmente de modo preferente en los
aspectos patoldgicos de las personas, y destacando la necesidad de impulsar un
cambio que permita equilibrar la balanza, potenciando la investigacion y la
promocion de lo positivo en el ser humano. Los 3 pilares basicos de este estudio
son: las emociones positivas, los rasgos positivos (virtudes y fortalezas) y las
instituciones positivas que facilitan el desarrollo de dichas emociones y rasgos.

Para los autores Heras-Sevilla, Cepa-Serrano & Lara-Ortega (2016),
asociado a las emociones se encuentra el constructo competencia emocional, que
adaptado a la Educacion Infantil, es aquella capacidad para reconocer y expresar
emociones (conciencia emocional), regular las emociones (regulacion emocional),
ponerse en el lugar de otro (competencia social) e identificar y resolver problemas

(habilidades de vida para el bienestar).



De igual forma, los autores Paladino & Gorostiaga (2004) plantean que en
el estudio de la literatura se observa que algunos teédricos de la tematica sostienen
gue existen fuertes contrastes entre el mundo emocional y social de los hombres y
de las mujeres, en tanto que otros consideran que hay semejanza en la
expresividad emocional y que las diferencias son producto de las representaciones
sociales que se expresan a través de los «discursos» los cuales son parte de las
narrativas culturales que definen quiénes somos. Ambas posiciones tienen funcién
regulatoria no solo en el desarrollo subjetivo sino también en el espacio social y
politico que ocupan hombres y mujeres.

Asimismo, los autores plantean que adn no esta claro si la atribucion
emocional estd ligada al sexo y a la herencia o si son el resultado de
convenciones historicas o culturales. No son nociones en absoluto ni tan estables
ni homogéneas como se ha asumido. Lo que si queda claro es que los discursos
hegemdnicos sobre lo femenino y lo masculino y sus atribuciones emocionales
influyen de una manera fundamental en la estructuracion de la subjetividad, la cual

estéa repleta de significados sociales y politicos.

2.2 Emociones mas comunes en la infancia

Desde el nacimiento, nifios y nifias se desarrollan en un ambiente impregnado de
emociones. De esta manera, durante los primeros afios de vida, el menor
aprendera a manifestar sus propias emociones, a recibir las de los demas, y a
responder ante ellas tratando de controlar sus propias emociones. De la forma en
como realice este aprendizaje y en coémo se desarrolle emocionalmente
dependera su bienestar y calidad de vida.

A lo largo de la infancia, los nifios toman conciencia de sus propias
emociones y de las causas de estas; es decir, mediante el mecanismo causa-
efecto, establecen relaciones sobre el porqué de diferentes emociones en ellos y
en los demas. Comienzan a reconocer en la expresion facial diferentes emociones
y a establecer acciones en torno a lo que observan en la expresion de los demas.
(Izard, 1994 citado por Henao-Lopez, 2008).



La posibilidad de realizar lecturas de las expresiones y tomar decisiones
sobre lo observado, lleva a que el nifio desarrolle componentes emocionales de
mayor envergadura, que le permiten inferir, interpretar y entender las emociones
de los demas. Este aspecto permite el establecimiento de relaciones
socioafectivas, y la reaccion afectiva con caracter altruista hacia los sentimientos
del otro; asimismo la respuesta consecuente cambia en la medida en que
aumenta la propia experiencia emocional del nifio, las competencias cognitivas y
la capacidad de regularse emocionalmente.

En la medida en que el yo se desarrolla se incrementa la conciencia de los
estados emocionales. Es también el momento en el que emergen las emociones
sociomorales: culpa, verglenza, orgullo, etc., las cuales tienen un importante
papel regulador del comportamiento. Los cambios cognitivos en el desarrollo del
yo son los que permiten el progreso en la vida emocional. Con la influencia de los
procesos de socializacion, la conciencia de si mismo como persona distinta de las
demas se convierte en un prerrequisito para la aparicibn de la experiencia
emocional subjetiva. (Henao Lépez, 2008).

Los estados afectivos infantiles que va adquiriendo el nifio se reflejan en su
conducta expresiva, y estos a su vez son percibidos, interpretados y reforzados
por sus padres a través de una imitaciébn contingente de la expresiéon facial del
nifio y a través de comentarios verbales (Lopez, Etxebarria, Fuentes & Ortiz, 1999
citado por Henao L6pez, 2008).

El crecimiento y el cambio esperado a nivel disposicional personal para
enfrentarse a las situaciones se deriva de las experiencias propiciadas por el
contexto, por una parte, y de la maduracién, por otra. Por esta razon, los objetivos
gue se plantea el nifio en torno a los otros y hacia si mismo, presentan un cambio
con relacion con la manera previa de abordarlos. La forma en que él ha de poner
de manifiesto distintos tipos de emociones varia sustancialmente en dependencia
del repertorio previo del nifio y del tipo de situacién a la que se vea abocado. Esto
lleva a que se produzcan logros importantes a nivel de la comprension, regulacion

emocional y respuesta empatica. (Henao L6pez, 2008).



Investigaciones realizadas acerca de los componentes del desarrollo y
desempefio emocional infantil (Gallardo, 2007; Garcia-Andrés, 2014; Soria, 2009;
Clemente, Roqueta & Buils, 2011) desglosan el desarrollo emocional en las
diferentes etapas de la vida. Esta forma de abordar el desarrollo emocional tiene la
ventaja, desde la didactica del proceso docente-educativo, de ubicar a los
estudiantes en uno de estos periodos; no obstante, dificulta la comprension de la
secuencia evolutiva de los factores o diferentes dimensiones del desarrollo
emocional:

Surgimiento de las emociones.
Reactividad emocional.
Expresion emocional en los diferentes momentos del desarrollo.

Desarrollo de la conciencia emocional.

a bk~ 0N e

Origen de los procesos de autorregulacion emocional.

A lo largo de las ultimas décadas se ha establecido que la comprension de
emociones de los nifios va cambiando a medida que crecen. Sin embargo,
estudios recientes han comenzado a estudiar también las diferencias individuales
en la capacidad de los nifios para comprender las emociones (Cuting & Dunn,
1999; Harris, 1994, 1999, 2000 citado por Soria, 2009).

Estos estudios han descubierto que, si bien la comprensién de emociones
de los chicos experimenta una mejoria evidente con la edad, también existen
claras diferencias individuales en la capacidad para comprender las emociones en
los nifios de la misma edad (Pons et al., 2003 citado por Soria, 2009).

Estas diferencias individuales en la comprension de las emociones son la
expresion de caracteristicas psicolégicas y sociales relativamente estables de los
nifos. Estudios recientes demostraron que dichas diferencias en la comprension
de emociones se reflejan en otras areas, fundamentalmente en el area social. Asi,
la comprensién de emociones del preescolar y del nifio en edad escolar es un
buen indicador de la cualidad de sus relaciones sociales con sus pares y con los
adultos. De esta manera, cuanto mayor es la comprensién emocional del nifio,

mas popular tiende a ser, tanto entre sus pares como entre los adultos, y



manifiesta una mejor conducta pro-social, aun cuando esta controlado el efecto de
la edad (Harris & Pons, 2003; Pons, Harris & Doudin, 2002; Villanueva, Clemente
& Garcia, 2000 citado por Soria, 2009).

Por el contrario, la comprension emocional limitada ha sido largamente
identificada en el mundo clinico como una importante fuente de dificultades

emocionales en los nifios.

2.3 Impacto del diagndstico de cancer en el nifio y su familia

Dentro de la oncologia se describen problemas psicologicos que en muchas
ocasiones sobrepasan un simple desajuste emocional, problemas psicoldgicos
gue en ocasiones pueden llegar a invalidar a la persona, incluso en su desarrollo
evolutivo, en la toma de decisiones o en el afrontamiento a la enfermedad, ya sea
propia o de un hijo. Las manifestaciones mas destacadas y comunes son: la
ansiedad, la depresion y los trastornos desadaptativos.

De acuerdo con Méndez, Orgilés, Lopez-Roig y Espada (2004) el enfermo
oncoldgico siente los sintomas fisicos de la enfermedad y del tratamiento, como
son los vomitos, nauseas, pérdida de peso o fatiga, pero también se ve afectado
por sus repercusiones psicolégicas.

El cancer incide en el nifio y su entorno familiar y social de forma
devastadora, que puede llevar a estados animicos bajos, de gran tristeza. No es
extrafio que en momentos de gran estrés o agotamiento se desencadenen
sintomas de tipo depresivo. En relacién con lo anterior, los autores Montero-
Sopilca & Andreina-Garcia (2017) plantean que en las etapas que se recorren
cuando un paciente es diagnosticado con cancer, se encuentran las siguientes: la
negacion, rabia, negociacion, depresion y aceptacion.

Sin embargo, la misma sefala que no se tiene certeza de todas las etapas,
es decir, no se han demostrado suficientemente que todas las personas realmente
pasen por las cinco etapas. En el escenario de estudio a través de las distintas

sesiones que realizamos encontramos algunos actores sociales que han vivido



algunas de estas etapas, por las cuales comenzamos este viaje, al cual
denominamos «El recorrido emocional frente a la Enfermedad».

Segun Hernandez Ndufez-Polo, Lorenzo & Nacif (2009) la ansiedad,
constituye uno de los sistemas de alarma mas perceptible ante una situacion de
peligro que se dispara frente a cualquier situacion que perjudique la estabilidad
fisica y psiquica. Es el trastorno que por excelencia acompafia el enfermo durante
todo el proceso de enfermedad, siendo la forma més comun de reaccion.

Mientras tanto, estos propios autores plantean que la depresion, concebida
como eje fundamental dentro de los trastornos de la afectividad, que en el plano
psiquico supone tristeza, desmoronamiento, pérdida de autoestima y desinterés; y
en el plano somatico, astenia, abatimiento, hipoactividad, anorexia, pérdida de
peso, alteraciones en el suefio, entre otros; es otra de las emociones o estados de
animo que acompafian el diagnostico y la evolucidén del paciente con enfermedad
oncoldgica. Aunque en ocasiones el cuadro clinico se tifie con ansiedad, culpa y
agitacion.

La depresion es un trastorno frecuente en la atencién ante las alteraciones
psicolégicas que presentan los nifios hospitalizados, sobre todo en los nifios,
acompafnada casi siempre de otros estados que complican el proceso de
aceptacion y recuperacion.

Teniendo en cuenta que el nifio al que se diagnostica una enfermedad
como el cancer se enfrenta a un amplio espectro de emociones: miedo, ira,
soledad, depresién o ansiedad. Su nivel de desarrollo va a determinar la
naturaleza del impacto emocional del cancer y las estrategias que empleara para
afrontar la enfermedad.

Por tanto, las alteraciones no se dan de forma similar en los diferentes
periodos en que se divide la infancia. En el nifio mas pequefio la enfermedad
interrumpe su vinculacion familiar y sus actividades cognitivas; en el nifio
preescolar el choque con la enfermedad le hace parecer «diferente» y se produce
una pérdida gradual de su actividad; en el adolescente, el cancer causa una
interrupciéon de sus sentimientos de autonomia e independencia familiar y mira su

enfermedad como un castigo.



En el entorno familiar, la frecuencia de conflictos derivados de la
enfermedad es muy alta; la alteracion de las relaciones conyugales, los problemas
de pareja, las disfunciones sexuales y las separaciones y divorcios son
relativamente frecuentes. Los profesionales relacionados con la Oncologia
pediatrica conocen bien la directa relacion existente entre el equilibrio y la
serenidad con que la familia afronta la enfermedad y la mejor evolucion de esta, lo
que, sin embargo, no guarda relacién con su nivel social y educativo.

Al conocer el diagnostico, los nifios suelen preguntarse si van a morir y, en
funcibn de su edad, lograran comprender en mayor o menor medida la
enfermedad y verbalizar sus sentimientos y sus miedos. Los nifios mas pequefios
manifiestan principalmente su preocupacioén por el dolor y el miedo a separarse de
sus padres y de su entorno durante las hospitalizaciones.

Chesler (1991) menciona que los nifios y los adolescentes, generalmente,
responden ante la noticia de un diagnéstico de cancer con una variedad de
emociones semejantes y algunas veces reflejan las de los padres. Desde un
principio, el paciente es consciente de la gravedad de su situacion, solo que la
comprension completa de la misma estara en dependencia del nivel de desarrollo
alcanzado y en correspondencia con esto variaran las emociones que
experimenten.

Entre las principales reacciones emocionales que experimentan los nifios
ante el diagnostico se encuentran la ansiedad y el miedo, al saber que padecen
una enfermedad que tiene un impacto social elevado debido a que esta implicita la
probabilidad de muerte, sienten miedo a la hospitalizacién, a las pruebas
diagnésticas (como extracciones de sangre, biopsias, aspiraciones de médula
0sea, punciones lumbares y radiografias), a los efectos de los tratamientos en su
cuerpo (alopecia, amputacion, etc.), a la reaccion de sus amigos y a la muerte.

También pueden experimentar enojo, como respuesta a todos los
procedimientos médicos a que son sometidos y sentimientos de culpa, pues, a
veces, creen que tienen esta enfermedad debido a un mal comportamiento o
malos pensamientos, también pueden sentirse culpables por ser los responsables

de la crisis familiar que atraviesan, preocupandoles la reaccion de los padres,



especialmente si existen conflictos entre ellos o si estan divorciados. Otros
estados emocionales vivenciados son la tristeza y la depresion al percatarse de
que ahora son diferentes de sus compafieros, al pensar en el tiempo de duracion y
efectividad del tratamiento, en los cambios corporales que tendran, asi
como incertidumbre acerca de si podran continuar su vida de una manera normal.

Kuler (1978) menciona que las reacciones por las que atraviesan los padres
una vez que conocen el diagnostico son fundamentalmente las de incredulidad
y negacion pues no estan convencidos de la veracidad del diagnostico y buscan,
generalmente, la opinidn de otros especialistas para confirmar el mismo. Ademas,
pueden sentirse culpables como si de alguna manera ellos hubiesen influido en el
padecimiento de su hijo; y suelen experimentar enojo hacia los otros y hacia ellos
mismos, por la situacién de enfermedad de su hijo.

El nifio debe afrontar los efectos secundarios de los tratamientos, que
provocan también una serie de reacciones emocionales en ellos, las cuales se
pueden manifestar de un modo diferente de las vivenciadas en la fase diagnéstica,
entre estas se destacan: la incertidumbre, pérdida de control, amenaza a la
autoestima, emociones negativas, inhibicibn emocional. Todas estas emociones
estan vinculadas con la percepcién que tenga el paciente sobre la efectividad de
los tratamientos. Los padres también muestran inseguridad con respecto a la
efectividad de los tratamientos.

La recaida siempre supone un nuevo impacto emocional para la familia, ya
que conlleva un empeoramiento del prondéstico e implica que los tratamientos
hasta ahora aplicados no han conseguido controlar la enfermedad. Se agudizan,
por tanto, los problemas psicologicos y existe riesgo de que se cronifiqguen las
reacciones desadaptativas al estrés.

Cuando el nifio es superviviente al cancer, o sea, los tratamientos fueron
efectivos, 10 mas importante es lograr una reinsercion social adecuada. El nifio
puede vivenciar emociones de inseguridad a volver a enfermar, puede tener
dificultades en su autoestima debido a los cambios fisicos sufridos vy
sus relaciones sociales pueden estar afectadas debido a la hospitalizacion, por lo

gue es importante tener esto en cuenta para brindarle a los padres y familiares



herramientas que les faciliten hacer frente a esta nueva situacion y lograr que el
nifio retome con mayor normalidad sus proyectos.

En caso de que los tratamientos no hayan sido efectivos y el nifio se
encuentre en la fase terminal, este es consciente de su deterioro y su relacién con
la muerte esta en funcidén de su estadio de desarrollo y la adquisicion del concepto
de muerte. Las reacciones emocionales también estaran condicionadas por su
madurez cognitiva. Generalmente, las mas comunes son: progresiva desconexion
del entorno, astenia, sintomas de ansiedad y depresion, inhibicion emocional y
miedo.

El apoyo a la familia en estos momentos es fundamental para reducir las
emociones negativas que pueden interferir en proporcionar los cuidados
necesarios al nifio en la fase final. Una intervencion adecuada a la familia en estos
momentos predice un buen ajuste posterior en el duelo. Son frecuentes, en los
padres, sentimientos de impotencia y rabia, al no poder hacer nada mas por el
nifio, asi como reacciones de negacion defensiva, miedo ante los cambios y
sintomas fisicos (hemorragias, dolor, distrés), lo que les produce inseguridad e
incrementa el nimero de hospitalizaciones.

El dolor es una de las inquietudes principales del paciente oncoldgico. Las
conductas de dolor son las que lleva a cabo la persona para recuperar Su
bienestar y la mayoria se adquieren durante el proceso de socializacion. Por ello,
los nifios muy pequefios cuentan con un repertorio limitado de conductas de dolor;
no saben expresar verbalmente las sensaciones dolorosas y, cuando adquieren la
capacidad de expresar o reconocer la fuente de dolor, no tienen autonomia
suficiente para llevar a cabo acciones para eliminarla.

«La mayoria de los nifios y las nifias pueden lidiar con el caos emocional
ocasionado por el cancer, y dar buenas muestras de adaptacion, crecimiento y
desarrollo psicosocial positivo. Sin embargo, una minoria de ellos/as desarrolla
problemas psicolégicos tales como depresiéon, ansiedad, trastornos del suefio y
dificultad en las relaciones interpersonales, evitando en muchos casos continuar

con el tratamiento establecido» (Gonzalez-Hernandez, 2006).



Los aspectos anteriores estan en gran medida relacionados con las propias
consideraciones de estos autores cuando expresan que gran cantidad de nifios y
nifias se sienten relativamente bien en el momento del diagndstico, pero en el
momento del tratamiento este puede parecer peor que la enfermedad. El
tratamiento del cancer conlleva un fuerte conflicto debido a la ansiedad y al dolor
asociados a procedimientos médicos, las nauseas y vomitos por la quimioterapia.

Asimismo, puntualizan que los estados emocionales presentes pueden
manifestarse con diferentes sintomas como pesadillas, insomnio, depresion,
anorexia y retraimiento. También debido al tratamiento nifios y nifias pueden
experimentar una serie de cambios en su cuerpo que pueden ser reversibles,
como la pérdida o ganancia de peso, pérdida de pelo, Ulceras bucales o bien en el
peor de los casos secuelas permanentes como amputacion, esterilidad, dafio
cerebral, secuelas cognitivas, etc.

El cambio en la imagen fisica es un recordatorio constante para nifios y
nifias de ser diferente de los demas, lo que puede afectar su autoconfianza, lo cual
puede llevar a un comportamiento agresivo, retraimiento y miedo a ir a la escuela
entre otras consecuencias. Por otra parte, el aislamiento que suponen las
hospitalizaciones puede conducir a problemas psicosociales, en la mayoria de las
ocasiones debido al alto grado de implicacién de los padres y del personal médico,
especialmente con nifios y nifias pequefios/as o bien a la restriccion de la
actividad en el nifio o nifia.

Siguiendo esta misma linea, una investigacion llevada a cabo por los
autores antes citados arroj6 que un grupo de sobrevivientes de cancer han
mostrado una mayor capacidad de recuperacidn y éxito en su reajuste psicologico
tanto en el tratamiento como en la enfermedad, pero a pesar de las pruebas de
adaptacion exitosas, una parte de los estudios sefialan evidencias sobre un
importante subgrupo de pacientes sobrevivientes que experimentan dificultades
psicolégicas.

Es necesario entonces, que durante un periodo mayor, los sobrevivientes

de cancer sean apoyados para que continien su desarrollo social, emocional y



cognitivo el cual les permita hacer ajustes psicolégicos por largo tiempo y junto
con ellos su familia.

Pero no es solo el nifio quien experimenta toda una serie de estados
emocionales asociados al diagnostico de cancer. Segun los autores Méndez,
Orgilés, Lopez-Roig y Espada (2004) al escuchar el diagnéstico de la enfermedad
de sus hijos, los padres pueden experimentar rabia, dolor o negacion;
posteriormente aparecen rasgos depresivos y finalmente la aceptacion del cancer.
Todas ellas son emociones normales, pero si son muy intensas pueden afectar a
la comprension de la enfermedad. Los padres pueden sentirse culpables e
impotentes por no poder proteger a su hijo del cancer.

Asimismo, los autores plantean que suelen experimentar inseguridad en un
primer momento por si no son capaces de proporcionarle los cuidados que
requiere y porque desconocen si el tratamiento sera exitoso y si el nifio se curara.
Buscan razones y tratan de explicar por qué su hijo tiene céncer, resultandoles
dificil asimilar la enfermedad y aceptar que no hay ninguna razén por la que el
nifio sufre cancer.

Pueden, ademas, mostrarse sobreprotectores o mostrar resentimiento al
pensar que su hijo estd enfermo mientras que otros nifios estdn sanos. La
ansiedad y los trastornos del estado de animo aumentan en los padres que
acaban de recibir el diagndéstico o en aquellos cuyos hijos se encuentran ya en
tratamiento. Pueden agravarse los problemas conyugales si ya existian o surgir
nuevas desavenencias. Por todo ello es muy importante el apoyo social de los
padres por parte de otros familiares y amigos.

La rapidez con que deben tomar algunas decisiones constituye un factor
estresante para los padres, puesto que necesitarian mas tiempo para ello.
Respecto a las conductas de afrontamiento utilizadas por los padres, destacan
aguellas focalizadas en el problema, como por ejemplo la busqueda de
informacion o tratar de organizarse para percibir un poco de control en la situacion,
mientras que otros padres utilizaron conductas de afrontamiento focalizadas en la

valoracion.



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.

En la revision bibliografica realizada se encontraron diversos estudios
dirigidos a la evaluacion de los estados emocionales mas comunes en nifios con
diagnostico de cancer y sus familiares, con énfasis en los padres. Los resultados
mas interesantes se muestran a continuacion:

Hernandez, Lépez & Dura (2009) no encontraron diferencias significativas
en la mayoria de problematicas emocionales y/o conductuales que segun los
progenitores, presentan los menores en funcion de la fase de tratamiento en la
gue se encuentran (tratamiento activo vs. fuera de tratamiento). Entre un 10 y un
38 % de los menores oncoldgicos presenta indicadores de alteraciones
psicolégicas moderadas o graves. Mientras que entre un 6 % y un 24 % presenta
indicadores de psicopatologia leve. Concretamente, los menores presentan
mayoritariamente, segun la percepcion de sus progenitores, problemas de
ansiedad seguidos por quejas somaticas y problemas afectivos. Aparecen
después los problemas de conducta y por udltimo, el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad.

En 2012 (Noel, D’Anello, Araujo & De Sousa) se obtuvieron resultados en
los que sefialaron baja autoestima en los pacientes y las emociones mas
frecuentes encontradas fueron ansiedad, tension emocional, depresién (60 %),
sensacién de amenaza y capacidad limitada en actividades de autocuidado (50
%). La participacion familiar estuvo guiada principalmente por la madre (49 %), y
las emociones predominantes en los padres fueron tristeza, depresién, miedo,
impotencia, angustia y estrés en un rango alto de 5 a 6 puntos (escala Likert),
ademas de conductas de apoyo facilitadoras de la adaptacion a la enfermedad.
Ante el padecimiento, familias y pacientes experimentan profundos cambios socio-
emocionales que generan limitaciones fisicas, cognitivas y psicolégicas que
conducen a una serie de reacciones en el nucleo familiar tratando de adaptarse a

la nueva condicion.



Mientras que (Colectivo de autores, 2012) plantea que probablemente
ninguna experiencia vital tiene la capacidad para alterar la vida del nucleo familiar
que la sufre como las neoplasicas. Mas del 60 % de los nifios afectados de una
enfermedad neoplasica alcanzan actualmente la curacion; en consecuencia, el
oncoélogo pediatra se encuentra actualmente ante la necesidad de adecuar los
recursos terapéuticos de que dispone no solo a la curacion del paciente, sino
también a que esta se obtenga con los menores efectos secundarios fisicos y
psiquicos posibles. No en vano se estima que, en el afio 2010, uno de cada 1 000
adultos entre los 20 y los 29 afios sera superviviente de un cancer pediatrico. El
nifio reacciona de manera muy distinta a la enfermedad en funcion de su edad y
su nivel madurativo.

Cadena, Castro & Franklin (2014) obtuvieron resultados que indican que los
adolescentes sobrevivientes al céancer vivieron la enfermedad como una
experiencia transformadora que involucr6 una serie de cambios, tanto en la
imagen corporal como en el estilo de vida personal y en la dinamica familiar. Para
lograr superar la enfermedad hicieron uso de recursos externos, como apoyo de la
familia, personal del hospital y amigos de la escuela; asimismo, recursos internos
como la religion, la resiliencia y otras fortalezas personales. La enfermedad
propici6 un proceso de madurez, el cual contribuyé a que los adolescentes

otorgaran un nuevo significado a la vida y a sus planes de futuro.

Conductas de afrontamiento y apoyo social en nifios que padecen cancer y

sus familiares

La familia es la principal fuente de afecto y proteccion del nifio, de ella depende en
gran medida el afrontamiento del paciente ante la enfermedad. Si bien es cierto
que los padres son, por naturaleza, los mas afectados por el padecimiento de sus
hijos, en sus manos estd el brindar todo el carifio y apoyo necesarios. Es
importante que ellos conozcan las necesidades de su hijo para que, de esta

manera, les suministren toda la informacién necesaria acerca de la enfermedad,



de su tratamiento y sepan cémo manejar el sufrimiento del nifio, asi como
favorecer la expresion de sus emociones.

Ademas, en la medida en que los padres descubran que no estan solos en
esta situacion, sino que cuentan con la ayuda y el apoyo de todos los que les
quieren, podran manejar mejor este importante evento en sus vidas. Hay equipos
médicos que cuentan con profesionales experimentados para prestar la ayuda
necesaria en cuanto a ensefianza, asesoria, apoyo, informacion y recursos
materiales para facilitar su tarea.

Bleyer (1990) describe algunas sugerencias para fortalecer la esperanza en
los pacientes y en los miembros de su familia, entre ellas se destacan: la
blasqueda de informacion acerca del diagnostico y el plan de tratamiento, asignarle
a cada miembro de la familia un papel para hacerle frente a la enfermedad,
mantener un equilibrio saludable entre el optimismo y la realidad, compartir unos
con otros el sentido de la esperanza, tener confianza en la capacidad de los
doctores y deméas miembros del equipo médico, nutrirse de las experiencias de
otros que hayan conservado la esperanza al enfrentarse al cancer y aceptar que
Ganicamente tenemos el momento presente para vivirlo, entre otras.

Los padres también estaran mejor preparados para manejar sus
sentimientos si atienden adecuadamente sus necesidades personales en lo que se
refiere a alimentacién, horas de suefio, problemas de salud, ejercicio y recesos en
el cuidado de su hijo. También podrian necesitar ver al médico de la familia para
atender cualquier preocupacion relacionada con su salud personal.

Los hermanos, abuelos, tios u otros familiares cercanos a menudo tienen
reacciones similares a las de los padres y pueden tener dificultad para manejar
algunos de los mismos sentimientos. Generalmente, se beneficiaran si se les
proporciona informacion precisa acerca de lo que esta sucediendo y, de ser
posible, si se les pide ayuda practica. El contacto con el grupo de profesionales
también puede ayudarles a hablar y manejar sus sentimientos. Ocasionalmente,
los padres desean proteger a determinados miembros de la familia y ocultan la

noticia del diagndstico debido a la preocupacion por el impacto emocional cuando



existen problemas de salud fisica o0 mental. Los profesionales del equipo de salud
pueden ofrecer su ayuda a los padres para tratar estos asuntos delicados.

Los sentimientos llegan espontaneamente para todos. Por lo general
podemos controlarlos eligiendo la manera de expresarlos. Las reacciones ante
una crisis mayor en nuestra vida, como lo es el diagnostico de cancer en un nifio o
adolescente, son perturbadoras y dolorosas, pero naturales. La mayoria de los
pacientes y familiares expresan sus sentimientos muy adecuadamente y los
manejan bien.

Los padres pueden ayudar a su hijo demostrandole que no se avergiienzan
o tienen miedo de demostrar lo que sienten, pero también demostrando que
controlan sus emociones y son capaces de concentrarse en seguir adelante con
los planes del tratamiento y su vida en general.

En los mas mayores surgen sentimientos de soledad si la enfermedad no
les permite participar en sus actividades diarias. El miedo a la muerte y el estrés
debido a los posibles cambios fisicos que pueden experimentar son mas comunes

en los adolescentes.

2.4 Laresilienciay el cancer en lainfancia

La resiliencia de acuerdo con (Mufioz, 2016 cit. por Burbano & Mufioz) es la
facultad que tienen las personas para enfrentar los desastres o calamidades y
lograr adaptarse bien ante las situaciones desfavorables. Por lo que plantean que
ser resiliente no significa ausencia de malestar, dolor emocional o dificultad ante
las adversidades tales como la muerte de un ser querido, una enfermedad grave,
la pérdida del trabajo, problemas socioecondémicos y otros que generan impacto, y
gue producen una sensacion de inseguridad, incertidumbre y dolor emocional.
Plantean también que las personas logran, por lo general, sobreponerse a
esas situaciones y adaptarse bien a lo largo del tiempo; el camino que lleva a la
resiliencia implica enfrentarse a factores estresantes y a malestares emocionales;

de esta forma las personas sacan la fuerza que les permite seguir con sus vidas



frente a la adversidad, lo cual implica una serie de conductas y formas de pensar
gue los seres humanos aprenden a desarrollar.

La resiliencia involucra tanto factores intelectuales, como intrapsiquicos e
interpersonales. Esta interaccion produce una respuesta adaptativa y sistémica
que le brinda a la persona un nivel de comprension elevado de todas las
respuestas y ramificaciones implicadas durante una enfermedad. En este caso se
logra identificar factores protectores, el propésito en la vida y hasta es posible que
se vea la enfermedad como una oportunidad para crecer.

Normalmente, se asume que el cancer infantii es una experiencia
traumatica para los nifios y sus familias, debido a las numerosas situaciones
potencialmente estresantes a las que tienen enfrentarse en el curso de la
enfermedad: amenaza para la vida o la integridad fisica, procedimientos médicos
invasivos y dolorosos, tratamientos con efectos secundarios adversos, cambios
fisicos y funcionales, frecuentes hospitalizaciones, separacion del grupo de
iguales, alteracion de la dinamica familiar, social y escolar, etc. A ello se afiade la
necesidad de aprender a convivir con la incertidumbre de una recaida y las
secuelas del tratamiento.

Todas estas condiciones colocan a esta poblacibn en riesgo de
experimentar dificultades psicolégicas a corto y largo plazos. Los adolescentes
son especialmente vulnerables, dado que son mas conscientes del alcance de la
enfermedad y deben enfrentarse a ella al mismo tiempo que afrontan sus propios
retos evolutivos (autonomia e independencia del medio familiar, formacién de la
propia identidad, conciencia de la imagen corporal y de la sexualidad, etc.) que se
ven interrumpidos o alterados por todas las circunstancias que rodean al cancer.

Los cambios operados en la apariencia fisica son una fuente de estrés
importante en estos rangos de edad; con frecuencia informan que la alopecia les
genera mucho malestar, dado que es un indicador para los demas de la
enfermedad que padecen.

No es extrafio pensar que todos estos sucesos acaben provocando
problemas psicologicos de diversa consideracion (ansiedad, depresién, mala

imagen corporal, baja autoestima, pobre desempefio social, etc.). Sin embargo, y



en contra de lo esperado, los resultados de investigacion acumulados en los
altimos 30 afios en el marco Psicooncologia Pediatrica sugieren justamente lo
contrario, que los nifios y adolescentes con cancer afrontan la enfermedad y sus
tratamientos con poco desgaste psicologico y que las alteraciones psicolégicas o
las disfunciones sociales son mas «la excepcion que la regla», y solo afectan a un
grupo reducido de nifios.

Una conclusion repetida en muchos estudios es que, globalmente
considerados, estos nifios estan bien adaptados psicolégicamente y que,
comparados con la poblacion general o grupos de control especificos, presentan
niveles de ansiedad, depresion, imagen corporal, autoestima y otras medidas de
ajuste o calidad de vida equiparables o mejores que ellos, tanto en las primeras
etapas de la enfermedad como a largo plazo, apreciandose también cambios
positivos en relacién con el foco de las prioridades de la vida, comportamientos
resilientes, mas aprecio por la vida y las relaciones sociales, y menos conductas
de riesgo que sus iguales, lo que desde el punto de vista de la salud constituye un
excelente resultado.

Para dar cuenta de estos resultados, en cierto modo contraintuitivos, se ha
recurrido al concepto de resiliencia, que suele definirse como la capacidad para
sobreponerse y funcionar con normalidad a pesar de la adversidad, o la habilidad
para mantener un funcionamiento fisico y psicolégico saludable ante sucesos
traumaticos. Entre las variables personales asociadas a ella destacan la
esperanza, las expectativas positivas, la confianza y la autoestima.

Un factor de proteccién muy poderoso que se ha encontrado directamente
involucrado en el buen funcionamiento psicolégico es el apoyo que reciben los
nifios de los padres, personal sanitario y otros agentes sociales; se piensa que el
apoyo amortigua el impacto emocional y que les ayuda a soportar grandes dosis
de estrés y hacerse emocionalmente mas fuertes.

Otros factores contextuales frecuentemente asociados al ajuste psicoldgico
y a comportamientos resilientes son la cohesion y adaptabilidad familiar y una

comunicacién abierta con el nifio sobre la enfermedad y lo que hay que hacer para



intentar superarla, lo cual, frente al secretismo imperante en épocas pasadas, hoy

se considera una practica casi rutinaria en el abordaje del cancer infantil.

2.5 Psicooncologia pediatrica: una alternativa de atencion

La batalla contra el cancer sigue siendo intensa, con denodados esfuerzos para
derrotar a la enfermedad y asegurar su curacion. Esto ha sido puesto en evidencia
por los enormes progresos en la deteccidn, tratamiento e investigacion, y en la
prevencion del cancer en las ultimas décadas.

El éxito logrado puede medirse por la sobrevida mas prolongada y las tasas
mas altas de curacién para muchos individuos con cancer. No obstante, para
muchas personas, el cancer sigue siendo una enfermedad que progresa
irremediablemente hacia la etapa avanzada, ocasionando la muerte, por lo que en
la actualidad se hace cada vez mas necesaria la atencion integral al paciente.

Lépez-lbor (2009) plantea que el nifio o adolescente diagnosticado de
cancer debe ser atendido en lo que se conoce como una Unidad de Oncologia
Pediatrica, que no es un lugar, ni un departamento hospitalario. Es un equipo
multidisciplinar que trabaja colocando al enfermo en el centro para atender a sus
necesidades médicas, psicoldgicas, sociales y espirituales. Es ademas una forma
de trabajar que integra en el diagndstico y tratamiento del cancer infantil la
asistencia médica, la atencién psicosocial y la investigacion de forma transversal.

Se vive un momento de real compromiso con la atencion a las necesidades
del paciente oncoldgico, tanto para el que no tiene ya posibilidades de curacién y
vive el dia a dia de la progresion de la enfermedad o sea el paciente en estadio
cronico, como para el que esta libre de enfermedad.

Y en esa lucha se ven involucrados especialistas procedentes de diferentes
ramas del saber. Desde hace varios afios, con los cambios actuales que se han
realizado a la concepcion de salud, en la que se integran los componentes
psicolégicos como esenciales para la determinacién de dicho estado de bienestar

subjetivo, se ha ofrecido una mayor relevancia a la ciencia psicolégica en el



tratamiento de las diferentes enfermedades, sin ser el cancer una excepcion de
ello, dando asi surgimiento a la Psicooncologia.

La Psicooncologia, definida como «un campo interdisciplinar de la
psicologia y las ciencias biomédicas dedicado a la prevencion, diagndstico,
evaluacion, tratamiento, rehabilitacion, cuidados paliativos y etiologia del cancer,
asi como a la mejora de las competencias comunicativas y de interaccién de los
sanitarios, ademas de la optimizacion de los recursos para promover Servicios
oncoldgicos eficaces y de calidad». (Cruzado, 2010, p. 11)

El trabajo de la Psicooncologia constituye una necesidad en funcion de
ofrecer herramientas encaminadas a una mejor calidad de vida del paciente,
debido a que las reacciones psicoldgicas ante el diagndstico de cancer pueden
disminuir la calidad de vida del enfermo e incluso ser desencadenantes de
manifestaciones clinicas como la ansiedad o la depresion, lo que a su vez dificulta
la adaptacion y el afrontamiento de la enfermedad, elementos que se agravan
cuando el enfermo es un/una infante.

El tratamiento del cancer infantil implica un régimen médico exigente en el
qgue los nifilos y sus familias se enfrentan a mdiltiples factores estresantes, que
provocan cambios considerables en las actividades diarias; por ejemplo, alteracion
de los roles familiares y sociales, temor a la adhesion al tratamiento y una
constante amenaza de muerte.

La Psicooncologia aplicada al ambito pediatrico constituye hoy una
necesidad. De acuerdo con Cely-Aranda, Duque Aristizabal & Capafons (2013), la
edad promedio de diagnéstico de los nifios con enfermedad oncolégica es de
cuatro afos, lo que hace aun mas dificil al equipo médico la explicacién a los
padres del diagnostico y el tratamiento.

La Psicooncologia pediatrica constituye una alternativa de atencion al nifio
con cancer y su familia, siendo parte de la psiquiatria infantil, la psicologia clinica o
de la pediatria; se ocupa de la prevencion y del tratamiento de los posibles
problemas psicolégicos reactivos al diagnéstico de cualquier enfermedad
neoplasica maligna, asi como de los problemas y apoyo en la familia del nifio

diagnosticado de estas enfermedades.



La atencion psicolégica a los pacientes con enfermedades oncoldgicas
incluye diversas alternativas. Muchos son los autores que han evaluado
propuestas en cuanto al tema, entre los que resaltan Fernandez-Hawrylak, Heras-
Sevilla, Cepa- Serrano & Bastida-Susinos (2017) con un estudio dirigido a
comprobar si el uso del humor como estrategia activa de afrontamiento de la
enfermedad es eficaz en los nifios oncolégicos y sus familias, obteniendo
resultados satisfactorios, en los que se demuestra que el humor mejora la estancia
del nifio y de sus familiares en el hospital, haciendo que se distraigan y olviden
temporalmente la enfermedad.

Mientras tanto, Ibafiez & Baquero (2009), demostraron en un estudio que
estrategias de intervenciones como la relajacion, el juego, las manualidades, los
payasos, la estimulacién, los videojuegos, la risa, entre otros, reducen en gran
medida los efectos negativos causados por esta enfermedad como la ansiedad,
tristeza, aislamiento, agresividad, rechazo hacia el personal de salud y los
tratamientos, baja autoestima y otros, que afectan su desarrollo intelectual,
afectivo y social.

Estos autores demostraron con su estudio la efectividad del uso del humor
en nifios con procesos oncoldgicos, pues ayuda a afrontar mejor la enfermedad,;
las reacciones de los nifios hospitalizados ante los payasos de hospital son
positivas; la presencia de los payasos en el hospital proporciona beneficios
importantes, como la mejora en el estado de animo de los nifios y de sus padres;
la intervencion de los payasos de hospital contribuye a desarrollar una actitud méas
positiva hacia el tratamiento y las pruebas médicas; el uso del humor en nifios con
enfermedades oncologicas es una técnica activa de afrontamiento de la
enfermedad. También distraen o desactivan la atencién de la situacion de
sufrimiento derivada de la enfermedad y de la hospitalizacion, al utilizar
actuaciones distintas y ludicas ante las rutinas regulares del hospital, haciéndolas

mas faciles para los pequefios y para sus padres.



CONCLUSIONES

El cancer es una de las enfermedades mas temidas en la actualidad. Si la
enfermedad afecta a la poblacién infantil la consternacion que despierta es todavia
mayor. Frente al elevado nimero de diagndsticos que se realizan cada afio, los
avances en los tratamientos meédicos han reducido las tasas de mortalidad,
considerandose el cancer, hoy en dia, una enfermedad cronica.

El cancer infantil tiene caracteristicas propias que lo diferencian del cancer
en los adultos, por lo que exige un tratamiento especifico. Los tipos de cancer que
mas afectan a los niflos son la leucemia, el linfoma, el tumor cerebral y los
sarcomas de hueso y de tejidos blandos.

La enfermedad y su tratamiento tienen fuertes implicaciones emocionales
tanto en los nifios 0 adolescentes que la padezcan como en sus familiares. Los
tratamientos oncoldgicos son muy intrusivos, largos e intensivos y requieren
continuas visitas hospitalarias y numerosos cuidados en el hogar.

Para lograr un mejor afrontamiento a la enfermedad por parte del paciente
pediatrico oncoldogico y de sus familiares es muy importante brindar apoyo,
informacion acerca de las caracteristicas de la enfermedad y los tratamientos, de
manera que los padres y otros miembros de la familia sean capaces de hacer
frente a la situacion de un modo mas eficaz.

Mediante la interaccibn comunicativa con sus adultos de apego, los nifios y
nifias se adentran en la comprension del mundo social en el que viven y aprenden
a discernir qué tipo de acciones son o no adecuadas para cada contexto. A su vez,
este proceso de socializacion, desarrollado (preferentemente durante la infancia,
contribuye a la comprension mental de las motivaciones que llevan al mundo de
los adultos a considerar adecuadas o no determinadas acciones, por tanto a la
comprension de los deseos, creencias, pensamientos y emociones de los otros. El
entendimiento de que la realidad incluye a otras personas y que estas tienen su

propia subjetividad, asi como que poseen creencias, emociones, etc.
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