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Abstract

Pediatric oncology study why cancer, in addition to being a chronic disease that threatens the
patient’s life, is a disease that symbolizes the suffering of the sick person and his family. The
treatment of childhood cancer involves a demanding medical regimen in which children and their
families face with multiple stressors, which cause significant changes in the everyday activities,
disruption of family and social roles, the fear of treatment adherence, and a constant threat of
death. The present work aims to show through a theoretical review, the role of the pediatric
psychooncology, and the progress of its psychological intervention. Different contributions to the
understanding of the disease, physical, psychological and social reactions of the sick child, the
family and the medical staff have been reviewed. Resources needed for the reduction of the phy-
sical and psychological discomfort of the child and his family during the disease are also showed.

Keywords: childhood cancer, family, pediatric psycho-oncology, health psychology, clinical psycho-

logy.

Introduccién

La psicooncologia pediatrica permite explicar por
qué el cancer, ademas de ser una enfermedad cro-
nica que amenaza la vida, es una enfermedad que
simboliza el sufrimiento de la persona enferma y
su familia (Mystakidou et al., 2006). La edad pro-
medio de diagnostico de los nifios con enferme-
dad oncoldgica es de cuatro anos, lo que hace aln
mas dificil para el equipo médico la explicacion a
los padres del diagnostico y el tratamiento.

En las Ultimas décadas se ha visto un progreso no-
table en el tratamiento y el pronostico del cancer
infantil. Sin embargo, el impacto emocional oca-
sionado por el diagndstico y el tratamiento, asi
como los efectos fisicos, sociales y psicoldgicos
de la enfermedad, son una experiencia de dificil
asimilacion para el nifo y la familia.

El tratamiento del cancer infantil implica un exi-
gente régimen médico en el que los nifos y sus
familias se enfrentan a multiples factores estre-
santes. En los nifos, ademas de los cambios fisi-
cos y comportamentales asociados con los sinto-
mas propios de la enfermedad y el tratamiento,
tienen que adaptarse al entorno hospitalario y a
los procedimientos médicos. El prondstico, en ge-
neral incierto, provoca desasosiego, tanto en el
nino como en la familia, debido a la amenaza de
muerte asociada con esta enfermedad. Todo ello
altera los roles familiares y sociales, las activi-
dades diarias y la adhesion al tratamiento (Bear-

den, Feinstein y Cohen, 2012; Bruce, 2006; Gerali
et al., 2011; Pai et al., 2007; Ruland, Hamilton y
Schj@dt-Osmo, 2009).

Todos estos aspectos asociados con la oncologia
pediatrica seran revisados en el presente trabajo.
En primer lugar, se presentan los agentes implica-
dos referidos a las reacciones del nino, la familia
y el personal sanitario. En segundo lugar, se trata-
ran las aportaciones de las intervenciones psico-
logicas y los cuidados paliativos en psicooncologia
pediatrica.

Reacciones del nifio a esta
experiencia

Cabe senalar que el malestar (distress) emocio-
nal (ansiedad, dependencia, llanto y problemas
del sueno), asociado con la enfermedad y con el
impacto de la hospitalizacion, la quimioterapia y
otros procedimientos médicos invasivos, continta
siendo una experiencia de dificil asimilacion para
el nifo y la familia (Sawyer, Antoniou, Toogood y
Rice, 1997).

Dicho malestar depende en gran medida del ade-
cuado manejo y la calidad de la informacion. Pro-
porcionar informacion apropiada para la edad del
nifio favorece una mejor comprension de la enfer-
medad, adaptacion a la experiencia y, en conse-
cuencia, mayor adhesion a los tratamientos médi-
cos (Clarke, Davies, Jenney, Glaser y Eiser, 2005).
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En general, se ha observado que los nifios que
estan informados adecuadamente sobre la en-
fermedad pueden estar mas dispuestos a hacer
frente a los procedimientos médicos. También,
sienten que pueden expresar las preocupaciones
e inquietudes con sus padres, y confian mas en la
familia y el personal médico. Por el contrario, la
negacion y la inconformidad de los nifios y adoles-
centes enfermos con los tratamientos médicos se
han vinculado con la ausencia de comprension y
una pobre comunicacion relacionada con el diag-
nostico y el tratamiento (Clarke et al., 2005).

Por ello, cuando el nifio no esta informado o no se
le resuelven oportunamente sus preguntas acerca
de la enfermedad, no necesariamente se le esta
protegiendo del miedo y de las preocupaciones.
De hecho, puede percibir que la enfermedad es
un secreto o una situacion de la cual no se debe-
ria hablar (Clarke et al., 2005). Puede descubrir
informacion durante las visitas al hospital, sentir
el malestar en sus padres y equipo médico, escu-
char casualmente conversaciones y enterarse del
diagnostico desde la forma en que se miran las
personas que lo rodean, y obtener asi sus propias
conclusiones acerca de la enfermedad (Clarke et
al., 2005). Por lo tanto, el reto para los profesio-
nales de la salud es establecer una atmosfera de
confianza en los nifos en general, y en los mas
pequenos en especial, ya que debido a su corta
edad, no comprenden los detalles de la enferme-
dad (Clarke et al., 2005).

El tratamiento de la enfermedad oncoldgica ex-
pone al nifo a procedimientos dolorosos, como
cirugias, hospitalizaciones, radioterapia, qui-
mioterapia y extracciones de sangre, que se han
llegado a considerar mas dolorosos que la propia
enfermedad. En consecuencia, el nifno puede ex-
perimentar dolor, fatiga, sueno, ansiedad antici-
patoria, nauseas, vomitos y miedo a lo descono-
cido, lo cual incrementa el riesgo a desmejorar la
calidad de vida (Gerali et al., 2011; Patenaude y
Kupst, 2005). Ademas, los cambios fisicos, como
la pérdida de cabello y el aumento de peso, ha-
cen que el nino sea objeto de bromas por parte
de sus companeros de colegio, o que sean discri-
minados por otras personas a partir de actitudes
inadecuadas y creencias negativas acerca de la

enfermedad. Todo ello puede ocasionar en los
ninos una baja imagen corporal, sentimientos de
inferioridad e incompetencia y, por lo tanto, un
animo depresivo (Balen, 2000; Bluebond-Langner,
Perkel y Goertzel, 1991).

Los nifos con enfermedad cronica pueden pre-
sentar mas conductas disruptivas en comparacion
con otros, aunque estas pueden ser inferiores a
las informadas en los nifios que asisten a clinicas
de salud mental (Sawyer et al., 1997). Wallander,
Varni, Babani, Banis y Wilcox (1988) observaron
en niflos con enfermedad crénica una probabili-
dad cinco veces mayor de presentar problemas
psicologicos en comparacion con nifios sanos. Sin
embargo, la mayoria de los niflos enfermos supe-
raron satisfactoriamente esa vulnerabilidad y no
se hallaron problemas importantes de ajuste.

Respecto al medio hospitalario, cabe senalar que
en la nifiez se es mas propenso a asustarse por el
ambiente que lo rodea en el hospital, y a desa-
rrollar miedo a los procedimientos médicos (Clar-
ke et al., 2005). Es habitual que el nifo presente
conductas negativas y aversivas como gritos, llan-
to, de oposicion, resistencia y poca colaboracion
con el equipo sanitario, lo cual dificulta en gran
medida la adhesion al tratamiento. Sumado a esto
se encuentra la incertidumbre del pronostico que
amenaza el ajuste del nifio enfermo y su familia
(Clarke et al., 2005; Hedstrom, Haglund, Skolin
y Von Essen, 2003; Méndez, Orgilés, Lopez-Roig
y Espada, 2004; Robinson, Gerhardt, Vannatta y
Noll, 2007).

Todos estos aspectos mediatizan la adaptacion a
las exigencias de la enfermedad, considerando
que no son causa-efecto los problemas de ajuste.
Al respecto, se ha observado como nifios prove-
nientes de ambientes aversivos alcanzan satisfac-
toriamente un ajuste positivo, que demuestra la
presencia de la resiliencia (Robinson et al., 2007).

Han et al. (2011) observaron en nifos chinos diag-
nosticados con leucemia que el principal factor
de estrés psicologico fue la vivencia de sentimien-
tos negativos durante los primeros tres meses del
tratamiento, por el temor a bajar el rendimiento
académico, a cambiar el pronostico de la enfer-
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medad y a la soledad. A corto plazo, los nifios no
solo no se adaptaron a la vida dentro del hospi-
tal, sino que tendian a lamentarse por la “mala
suerte” y lo injusto de tener la enfermedad. Al
relacionar el tiempo de hospitalizacion con el
tipo de personalidad, se observo que los nifios
extrovertidos se adaptaron mas facilmente a las
hospitalizaciones que los introvertidos. Asi mis-
mo, que los nifios de 7 y 8 afos, a través del jue-
go, establecieron lazos de amistad y percibieron
como mas agradable la estancia en el hospital. Sin
embargo, para los nifios mayores se observaron
conductas como aislamiento y la falta de amistad
con otros nifos, lo cual incrementd la tendencia
a la inadaptacion.

Reacciones de la familia

Las enfermedades cronicas son un estresor impor-
tante que exigen la adaptacion en la familia para
adquirir compromisos médicos, nuevas responsa-
bilidades y cargas financieras. De esta forma, los
recursos disponibles en la familia y el contexto
social influyen en el ajuste del nifo. Por lo tanto,
cuando se examina el ajuste en el nifio afectado
por el cancer, es importante considerar también
el ajuste en los miembros de la familia (Robinson
et al., 2007).

Cuando se diagnostica una enfermedad oncoldgica
infantil, la situacion es compleja. Los padres, her-
manos y demas familiares implicados se enfren-
tan a un amplio espectro de emociones, como ira,
miedo, soledad, depresion o ansiedad; por ello,
su diagnodstico esta asociado con considerables
grados de malestar en la familia. Deben asumir
nuevas responsabilidades, como enfrentarse al
diagndstico, a la administracion del tratamiento y
a la explicacion de la enfermedad al nifo (Sawyer
et al., 1997; Vance y Eiser, 2004).

Los progenitores no siempre responden del mis-
mo modo ante la amenaza de la integridad del
nifio. Sus respuestas estan determinadas por dis-
tintos factores, como los rasgos de personalidad,
actitudes, valores, creencias y redes de apoyo
social. Asi como la estructura familiar, estilos de
afrontamiento, experiencias previas, relacion con

el paciente y demas miembros de la familia. Sin
olvidar la historia previa de pérdidas, recursos
socioeconomicos, nivel educativo, factores socio-
demograficos y la condicion de minoria étnica.
Dichos factores mediatizan las reacciones emo-
cionales referidas a dolor, culpa, negacion, duelo
anticipado, temor, soledad y esperanza. Todo ello
puede llegar a afectar la salud fisica y el bien-
estar psicoldgico de la pareja y demas familiares
(Astudillo, Mendinueta y Casado, 2007; Barakat,
Marmer y Schwartz, 2010; Del Pozo, 2007; Del
Rincon, Martino, Cata y Montalvo, 2008; Goémez,
2001; Rodriguez et al., 2012).

Hay que tener en cuenta, como ya se ha sehalado,
que los ninos que viven en un ambiente familiar
positivo con alta expresividad de emociones, cohe-
sion y bajo conflicto tienen mayor probabilidad de
adaptarse adecuadamente a la situacion de enfer-
medad. Se ha observado que la cohesion y las ex-
presiones de afectividad pueden asegurar el ajuste
en cada miembro de la familia y, por consiguiente,
neutralizar el estrés. No obstante, en los nifios que
viven en condiciones hostiles, con baja cohesion
familiar y altos niveles de conflicto, el malestar
puede exacerbar los problemas en la familia y difi-
cultar que el nifio se ajuste (Robinson et al., 2007).

Ademas de los obstaculos habituales, los herma-
nos también sufren por el diagnoéstico del nifo,
experimentan preocupacion por la enfermedad
y por sus sintomas de dolor fisico y emocional.
Sin embargo, exteriorizan comprension, madurez
y mayor apego hacia la familia. No obstante, en
algunos casos pueden experimentar emociones
intrusivas y contradictorias, como miedo, aisla-
miento, celos o culpa, aunque, por lo general,
no transcienden a psicopatologias graves, segun
Prchal y Landolt (2009).

Houtzager, Grootenhuis y Last (1999) observaron
que la mayoria de los hermanos pueden sufrir
trastornos psicologicos importantes, como an-
siedad y depresion, y en algunos casos conduc-
tas disruptivas. Por tanto, se ha senalado que los
hermanos son potencialmente vulnerables a desa-
rrollar problemas de tipo emocional, conductual y
social, y que por tanto precisan de intervenciones
psicoldgicas (Prchal y Landolt, 2009).
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Los padres también pueden ser vulnerables a
desarrollar problemas psicosociales y/o mani-
festaciones de orden psiquiatrico. No obstante,
se ha demostrado que la mayoria de ellos desa-
rrollan adaptacion al diagnostico y se convierten
en el principal apoyo social para su hijo enfermo
(Goldbeck, 2001; Sawyer et al., 1997). Los padres
desempeiian un rol dificil, al enfrentar los cuida-
dos de la enfermedad, la aceptacion del trata-
miento en el nifo y el intento de mantener, todo
lo posible, la normalidad en el hogar. Por ello el
ajuste adecuado en los padres es imprescindible
para el bienestar del nino (Robinson et al., 2007;
Vance vy Eiser, 2004).

Sawyer et al. (1997) practicaron una evaluacion
longitudinal a nifos entre 2 y 5 anos con diagnos-
tico de cancer, asi como a sus padres y familias,
inmediatamente después del diagnostico, un ano
después y dos anos después del diagnostico. En
cada evaluacion examinaron el ajuste psicologico
de los ninos y sus familias, que se compararon
con un grupo de nifos y familias de la comunidad
en general. Encontraron que los nifios con diag-
nostico de cancer y sus padres experimentaron
mayores grados de ansiedad durante el periodo
inmediatamente después del diagnostico. Sin em-
bargo, esta disminuyé un ano después, hasta ob-
tener niveles similares a los de los nifos y padres
de la comunidad en general.

Estos resultados fueron consistentes con los de
Dahlquist, Czyzewski y Jones (1996), quienes eva-
luaron el malestar emocional, el estilo de afron-
tamiento y el ajuste marital en padres de nifios
con diagnostico de cancer, a los 2 y 20 meses
después del diagnostico. Las madres presentaron
puntuaciones significativas en relacion con la an-
siedad, que disminuia con el tiempo a grados casi
normales. En el caso de los padres, el fracaso en
detectar sus cambios afectivos pudo haber esta-
do relacionado por la falta de representatividad
de la muestra. Sin embargo, se evidencié menor
ansiedad al momento del diagnéstico en compa-
racion con los padres que se negaron a participar
y menor ansiedad que la pareja.

El malestar marital no se relacioné significativa-
mente con ansiedad-estado, pero si se relacion6

Psicooncologia pedidtrica  ...........cccciiiiiiiiiiiiie e

con depresion y ansiedad-rasgo, considerados
como indicadores de un funcionamiento emocio-
nal mas cronico. Esta evidencia es consistente con
el hecho de que 20 meses después del diagnostico
la mayoria de los padres lograron cierto grado de
adaptacion a la enfermedad del hijo, al no per-
cibirla como una crisis aguda. En el contexto de
un sindrome de adaptacion general, este tipo de
ajuste puede ser crucial para que los padres sien-
tan la capacidad de continuar con las demandas
de la vida cotidiana.

Los sintomas propios de la enfermedad y la gra-
vedad del dolor en los nifos hacen que los padres
la valoren como una experiencia intensa e incom-
prensible, con fuertes reacciones emocionales de
impotencia, dolor y culpa. Estos sentimientos son
caracterizados como “normales” cuando los pa-
dres se enfrentan al diagnostico de una enferme-
dad cronica en un hijo (Patterson, Holm y Gurney,
2004).

Sawyer et al. (1997) encontraron que durante el
periodo después del diagnostico de cancer en el
nino, las madres y los padres informaron estar ex-
perimentando ansiedad, tension y problemas del
suefo. Esta carga emocional se hace mas fuerte
durante la fase de tratamiento agudo, especial-
mente cuando el nifio esta hospitalizado. En estos
casos, los padres quieren estar junto al hijo todo
el tiempo posible (Patterson et al., 2004). Por esta
razon, a menudo estan centrados en el cuidado
de su hijo en el hogar, en la administracion de
multiples dosis de medicacion, el cuidado perso-
nal, la utilizacion del enjuague bucal para la pre-
vencion de Ulceras en la boca, la observacion de
las reacciones del nino al tratamiento y el asegu-
ramiento del consumo de suficientes alimentos y
bebidas. Todas ellas son situaciones preocupantes
que se perciben como una gran responsabilidad;
incluso algunas madres pueden llegar a considerar
que deben enfrentarse solas a la enfermedad de
su hijo, porque no perciben apoyo por parte de la
pareja (Clarke et al., 2005).

Segln Clarke et al. (2005), las madres son las prin-
cipales responsables de los cuidados del nino en
el hogar. Lo anterior se corrobor6 por Rodriguez
et al. (2012), quienes evidenciaron en las madres
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puntuaciones mas elevadas en el rol de cuidado,
comunicacion y estrés parental en comparacion
con los padres. Estos resultados indicaron que los
factores mas estresantes de tener un hijo con en-
fermedad oncoldgica pueden estar relacionados
con la ausencia de control de la experiencia, no
sentirse capacitadas para hacer sentir mejor al
nifo y la permanente amenaza de la vida (Rodri-
guez et al., 2012).

Por su parte, Clarke, McCarthy, Downie, Ashley
y Anderson (2009) investigaron sobre las diferen-
cias de género y la experiencia psicosocial de pa-
dres de nifios con enfermedad oncoldgica; encon-
traron que las madres tendian a permanecer en
casa para cuidar a su hijo enfermo, mientras que
los padres continuaban trabajando para disponer
de ingresos econoémicos para la familia. Esto de-
muestra que, en algunos casos, los padres pueden
abandonar los compromisos laborales y disponer
del mayor tiempo necesario para el cuidado de su
hijo. Sin embargo, no todas las familias cuentan
con la opcidén de renunciar a la fuente de los in-
gresos economicos y, en consecuencia, los padres
pueden experimentar sentimientos de angustia
por los multiples roles que desempeian (Patter-
son et al., 2004). Por todo ello, tras el diagndstico
de una enfermedad crénica en un hijo, la familia
debe iniciar un proceso de reorganizacion para su
sostenimiento econémico.

Vance y Eiser (2004) mencionaron que las con-
ductas de los padres tienen un impacto sustan-
cial en las estrategias de afrontamiento utilizadas
por el nifio durante los procedimientos médicos.
Cuando los padres emplearon conductas de dis-
traccion, reforzamiento positivo e instrucciones,
los sintomas de malestar y ansiedad en los nifos
disminuyeron significativamente. Por el contrario,
los padres que recurrieron a la critica, al uso de
disculpas al personal sanitario y a la concesion de
total control de la situacion al nifio, aumentaron
drasticamente los sintomas de malestar. Asi mis-
mo, se registré menor efecto positivo en los nifos
cuando los padres empleaban conductas de animo
a su hijo antes de enfrentarse a los procedimien-
tos médicos, aunque fueron valiosos durante este.

Hay que senalar que cuando los padres se esfor-
zaban por tranquilizar al hijo durante los proce-
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dimientos médicos, se observaba mayor malestar,
aumento del llanto y otras conductas estresantes
en los nifos. Cuando los padres presentaban acti-
tudes permisivas, se observaba dificultad en alcan-
zar la colaboracion del nifio a los procedimientos
meédicos, lo que dificulta la adhesion al tratamien-
to, tanto en el hospital, como en el hogar. Final-
mente, el ejercicio de una disciplina mas severa en
los padres genero en el nifo sentimientos de temor
y miedo a los procedimientos médicos.

Los resultados del estudio practicado por Bearden
et al. (2012) proporcionan informacion relevante
respecto a como la ansiedad anticipatoria en los
padres puede llegar a afectar considerablemente
la estabilidad emocional de sus hijos en la dolo-
rosa experiencia de los procedimientos médicos.

Los padres controlan la comunicacion en la ma-
yoria de los casos, y manejan el intercambio de
informacion entre los profesionales de la salud y
el nifo. Ellos deciden qué, cuando y como su hijo
debe ser informado sobre la enfermedad (Clarke
et al., 2005). Sus decisiones pueden estar basadas
en un nimero de factores, sobre todo la edad del
nifo. A los nifos mas pequenos se les proporciona
menos informacion acerca del diagnostico y trata-
miento, en comparacion con los nifos que tienen
mas de nueve afnos de edad (Clarke et al., 2005).
Las decisiones acerca de qué explicar al nifo sobre
su enfermedad y tratamiento son dificiles. Los sen-
timientos de angustia hacen que no se sientan dis-
puestos a discutir opiniones sobre una enfermedad
que amenaza la vida del hijo, sienten miedo de
coémo se sentiran cuando hablen con él y como po-
dria ser la reaccion del nifio (Clarke et al., 2005).

Estos autores mencionaron que los padres que en-
tendian el cancer como una amenaza para la vida
de su hijo tendian a no expresar al nifio el diagnos-
tico, y le proporcionaban con mayor probabilidad
poca informacion respecto a la enfermedad. En
contraste, aquellos padres que se sentian mas im-
pactados y angustiados presentaron mayor proba-
bilidad de ser abiertos con los nifios, al proporcio-
narles informacion sencilla para su comprension.

A pesar de la importancia de suministrar al nino
informacion acerca de la enfermedad, al mo-
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mento del diagndstico no es pertinente que los
padres proporcionen a los nifnos gran cantidad
de informacion. Las investigaciones orientadas a
la comunicacion de las malas noticias mencionan
que la mayoria de los padres comprenden menos
de la mitad de la informacion que los médicos les
proporcionan en la consulta inicial, probablemente
debido al estrés. Por tal motivo, es posible que al-
gunos padres se autodescriban como conmociona-
dos por no comprender o retener mayor cantidad
de informacion. Sin embargo, las opiniones de los
padres sobre qué decir a sus hijos estan influen-
ciadas por sus propias percepciones, la madurez
del nino, asi como sus propios conocimientos de
la enfermedad (Clarke et al., 2005).

Huang et al. (2012) advierten que en el inicio de
la experiencia de la enfermedad, hablar sobre el
diagnostico continGa siendo una de las decisio-
nes mas dificiles a las que se enfrenta la familia,
mas aun cuando en algunos contextos culturales,
como el oriental, consideran viable no revelar el
prondstico para evitar la desesperacion en la per-
sona enferma. Por lo tanto, cuando se discute so-
bre los procedimientos médicos, el silencio mutuo
y la ausencia de comunicacion prevalecen entre
la familia y el paciente. Estos autores proponen
superar esa barrera mediante el establecimiento
de directrices nacionales para comunicar las ma-
las noticias y la inclusion de estrategias, como fo-
mentar a la familia la aceptacion del pronostico,
informarlos sobre las posibles reacciones emocio-
nales del familiar enfermo y las diferentes formas
de apoyarlo cuando se conoce el prondstico.

En resumen, el funcionamiento psicologico de los
padres y de la familia es considerado como un
factor imprescindible que influye en la interac-
cion entre el curso de la enfermedad y el proce-
so de desarrollo emocional y psicologico del nifio
(Pai et al., 2007).

Reacciones del personal sanitario

Sawyer et al. (1997) han mencionado la importan-
cia de brindar apoyo a los nifios y sus familias du-
rante el primer afo del diagndstico, y asi reducir
la angustia que sufren durante el primer periodo
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de tratamiento. Como se ha mencionado, la expe-
riencia del diagnostico de cancer a un hijo impli-
ca un impacto emocional extremo. Los padres se
encuentran en un estado de shock, de confusion
y de reticencia al diagnostico, por lo que se hace
aun mas dificil el suministro de informacion. Este
elevado grado de estrés hace que los padres pue-
dan recordar la revelacion del diagnostico como
uno de los peores momentos (McGrath, 2002; Mc-
Grath, Kail-Buckley y Philips, 2007).

McGrath et al. (2007) estudiaron los problemas
de informacion en los padres de nifios con diag-
nostico de leucemia linfatica aguda. Observaron
que los padres se enfrentaron a una acusada cur-
va de aprendizaje, con un rapido aumento en el
conocimiento de la enfermedad. La informacion
suministrada por el personal sanitario permitio
hacer frente a la situacion. Sin embargo, la can-
tidad de informacion necesaria diferia entre los
individuos. Debido a su inmediata disponibilidad,
los padres por lo general recurrian al personal de
enfermeria como fuente de informacion. En otros
casos, dada la escasa informacion proporcionada
por el personal sanitario, los padres se valian de
internet para aclarar sus dudas. En este sentido,
es necesario e imprescindible informar exhustiva
y frecuentemente a los padres del tratamiento y
los respectivos efectos del tratamiento (quimiote-
rapia, radioterapia, mielosupresion entre otras),
ademas de advertir los cambios fisicos y emocio-
nales del hijo (McGrath et al., 2007).

Los profesionales de la salud consideran impor-
tante alentar a los padres a hablar abierta y ho-
nestamente sobre la enfermedad, para alcanzar
una buena calidad de vida en la familia. Actual-
mente hay consenso en los investigadores acerca
de que la comunicacion abierta es la mejor for-
ma de interaccion para el nifio y su familia (Clarke
et al., 2005). A pesar de que la practica médica
promociona la comunicacion abierta, los padres
siguen enfrentandose al dificil dilema de decidir
como explicarle a su hijo qué es el cancer, y se
muestran poco dispuestos a llevarla a cabo (Clar-
ke et al., 2005).

La percepcion de los padres al momento del diag-
nostico podria desempenar un papel importante
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en determinar la futura comunicacion con el nifo,
al menos los meses inmediatamente posteriores
al diagndstico (Clarke et al., 2005). De esta mane-
ra, el equipo médico asume un rol significativo en
la asistencia a los padres para superar la ansiedad
y reticencia natural debida a las propias circuns-
tancias. El personal sanitario debe proporcionar
apoyo a los padres y animarles a informar al nifio
sobre la enfermedad. Este proceso de acompana-
miento puede ayudar a aliviar la carga emocional
(Clarke et al., 2005).

La relacion médico-familia puede presentar cier-
ta tension ante la presion de la toma de decisio-
nes criticas respecto al tratamiento del nifio. En
estos casos, los padres desearian tener un mayor
tiempo para considerar otras alternativas. Estas
tensiones podrian ser potencialmente evitables si
el personal sanitario estableciera una comunica-
cion asertiva y comprendiera el dolor emocional
de la familia, al percibir que los padres solo bus-
can el bienestar de su hijo. Es decir, el apoyo del
personal médico se considera también como un
factor determinante en la adaptacion del nifo y
su familia a la enfermedad oncoldgica (Patterson
et al., 2004).

Aproximaciones psicologicas al
tratamiento oncolégico

El diagnostico y tratamiento del cancer infantil
se asocia con procedimientos médicos invasivos
y dolorosos, que lo son tanto o mas que la propia
enfermedad, y ademas provocan fatiga, suefo,
ansiedad anticipatoria, nauseas, vomitos, pérdida
de cabello y miedo a lo desconocido, entre otros,
lo que compromete el bienestar emocional del
nifno y la familia. Ambos deben lidiar con un con-
siderable grado de estrés, ademas de la enferme-
dad (Gerali et al., 2011; Patenaude y Kupst, 2005).

Las estrategias para el alivio del dolor y la ansie-
dad han llevado a la identificacion de diversas in-
tervenciones cognitivo-conductuales que ayudan a
los nifios con cancer a sobrellevar los procedimien-
tos invasivos. Estas intervenciones se dan antes,
durante o después de un procedimiento. Las in-
tervenciones antes de un procedimiento consisten

en proporcionar informacion educativa, modelado
y ensayo conductual. Las que se dan durante el
procedimiento incluyen hipnosis, visualizacion,
distraccion, control de la respiracion y técnicas de
relajacion muscular progresiva. El refuerzo posi-
tivo y procederes asociados con este principio se
usan después del procedimiento invasivo (Kuttner,
1991; McCarthy, Cool, Petersen y Bruene, 1996;
Zeltzer, Dolgin, LeBaron y LeBaron, 1991).

Antes de un procedimiento doloroso y estresan-
te es necesario disponer de herramientas para
preparar al nifio y la familia, proporcionando res-
ponsablemente informacion sobre qué esperar
durante el procedimiento médico. Esta debe ser
individualizada, teniendo en cuenta los siguientes
criterios: etapa de desarrollo del nifo, niveles de
ansiedad, estilo de afrontamiento, control perci-
bido sobre el procedimiento previsto y sistemas
de apoyo (Mansson, Bjorkhem y Wiebe, 1993; Mc-
Carthy et al., 1996).

Durante los procedimientos se debe suministrar
instrucciones a la familia respecto a los aspectos
médicos de la enfermedad y, posteriormente, la
practica de intervenciones en el area de psicolo-
gia (McCarthy et al., 1996). El personal sanitario
ha considerado importante centrarse en la aten-
cion inmediata de la enfermedad y en las crisis
emocionales después del diagnostico, y las inves-
tigaciones han demostrado la necesidad de prac-
ticar las intervenciones psicoldgicas una vez se
establece el diagnostico (Burish y Carey, 1986, ci-
tado en McCarthy et al., 1996). La preparacion de
un nifo antes de un procedimiento médico es va-
liosa. Adquiere habilidades de afrontamiento ante
las situaciones de estrés y control sobre sintomas
como el dolor y la ansiedad. La hipnosis, funda-
mentalmente por el uso de sugestiones, ademas
de la relajacion y visualizacion han demostrado
ser eficaces en la reduccion del dolor oncologico
(Jensen, 2011; Mendoza y Capafons, 2009; Zeltzer
et al., 1991; Zeltzer, Jay y Fisher, 1989). La des-
ensibilizacion sistematica contribuye a exponer a
los ninos al tratamiento médico, al tiempo que se
relajan (Méndez et al., 2004).

La educacion de actividades agradables en el que
se anima al paciente a practicar actividades que le
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susciten emociones positivas contribuye a la su-
peracion del estado de apatia y de desolacion.
Instruir en habilidades sociales ayuda a vencer el
aislamiento y promueve el bienestar fisico. La re-
estructuracion cognitiva estimula al nifio a apren-
der aidentificar, cuestionar y sustituir pensamien-
tos negativos por unos mas realistas y saludables.
La distraccion permite desviar la atencion de la
sensacion de fatiga, orientandola hacia otros es-
timulos, como la lectura, el juego y la musica. Asi
mismo, se da instrucciones al nifio de planificar
el tiempo para la practica de actividades placen-
teras, y asi lograr conservar y potencializar sus
fortalezas y reducir el cansancio. Ademas, induce
cambios de actitud en cuanto al seguimiento de
conductas saludables (Méndez et al., 2004).

Los ensayos conductuales ofrecen al nifo la opor-
tunidad de actuar y practicar todas las fases de
un procedimiento médico. Estas sesiones permi-
ten reforzar conductas de afrontamiento positivo,
y proporcionan seguridad al nifio sobre sus propias
capacidades para enfrentar con eficacia situacio-
nes de estrés. Los ejercicios de modelado tam-
bién son una herramienta importante, en la que
el nifo debe observar un comportamiento positi-
vo de un nifio que recibe un procedimiento mé-
dico (Mansson et al., 1993; McCarthy et al., 1996;
Melamed y Siegel, 1975; Zeltzer et al., 1989).

Pini, Hugh-Jones y Gardner (2012) recomendaron
la continuidad de la educacion, al involucrar pro-
fesionales para el reforzamiento de los aspectos
académicos, y mantener y fortalecer la relacion
entre pares y otros adolescentes con enfermedad
oncologica. Este enfoque busca que los nifios y
jovenes sientan que el diagnostico no es un obs-
taculo que impida la continuidad de los compro-
misos académicos, lo que estaria contribuyendo
al bienestar y la calidad de vida. Estos autores
sugieren realizar investigaciones cualitativas con
disefio longitudinal para la fundamentacion de los
efectos que tiene la educacion en los nifios con
enfermedad oncologica.

En el campo de la psicooncologia pediatrica, las
investigaciones indican que los nifos con enfer-
medad oncolégica presentan déficit en compe-
tencias sociales y conductas disruptivas (Meeske,

Ruccione, Globe y Stuber, 2001). Por el contrario,
otras investigaciones han observado en pacientes
adolescentes una adaptacion psicosocial normal
en comparacion con nifos no diagnosticados con
cancer (Phipps, 2007).

Teniendo en cuenta lo anterior, durante la estan-
cia hospitalaria el estrés generado por el trata-
miento puede causar una variedad de problemas
cronicos, desde la fobia y la ansiedad a las inter-
venciones médicas —como la toma de sangre—,
hasta las crisis de panico en condiciones dificiles
(Hedstrom et al., 2003). No obstante, se pueden
emplear diversas técnicas operantes que contri-
buyan a reducir la ansiedad en el nifio, como con-
trolar el ambiente, al ubicar estimulos agradables
como la musica y los juguetes y crear un ambien-
te mas familiar, con fotos, dibujos u objetos de
casa, para proporcionarle sensacion de seguridad
y afecto (Méndez et al., 2004).

Gerali et al. (2011) investigaron si los nifos diag-
nosticados con cancer desarrollaban problemas
psicologicos durante el periodo intensivo del
tratamiento. En el estudio se evaluaron las per-
cepciones del nino, padres y profesores. Incluyd
tres fases de evaluacion: 1. un mes después del
diagnostico, 2. tres meses después del diagnos-
tico y 3. seis meses después del diagnostico. Los
resultados indicaron que los nifos con cancer pre-
sentaron una tendencia a desarrollar problemas
psicologicos durante el periodo de tratamiento
médico. Concretamente, en el inicio del trata-
miento los nifios fueron evaluados por sus padres
y profesores, puntuando inicialmente alto en neu-
rosis e hiperactividad, pero no en conducta dis-
ruptiva. Posiblemente, lo anterior derivo de que
los nifios con cancer, para luchar por su propia
vida, debian pasar largos periodos en el hospital,
lo que incremento la tendencia a presentar sinto-
mas neuroticos y altos grados de ansiedad e hipe-
ractividad (Chanock, Kundra, Johnson y Douglas,
2006, citado en Gerali et al., 2011). Sin embargo,
en los siguientes seis meses mostraron una mejo-
ria significativa en su estado psicoldgico.

En cuanto al tipo de cancer, respecto a la presen-
cia de los trastornos psicoldgicos no se observaron
diferencias significativas al finalizar el primer mes
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de tratamiento, a pesar de que los nifos con leu-
cemia presentaron una puntuacion relativamente
mas alta. Si bien el tratamiento de un paciente
con leucemia incluye quimioterapia intravenosa e
intratecal, y frecuentes procedimientos dolorosos
que se practican con frecuencia bajo sedacion.
La administracion de esteroides y los fuertes me-
dicamentos hacen parte del tratamiento, lo que
origina un déficit de la calidad de vida del nifio y
adolescente. Estos procedimientos incrementan el
estrés, el miedo y la preocupacion (Gerali et al.,
2011).

Los procedimientos para los otros subtipos de
cancer infantil no se consideraron tan dolorosos
inicialmente. Sin embargo, a medida que avanza-
ba el tratamiento aumentaba el dolor, con proce-
dimientos quirurgicos, radioterapia y quimiotera-
pia; en estos casos, los efectos del tratamiento se
incrementaron junto con la angustia psicologica.

Respecto a los sintomas de dolor, la Organiza-
cion Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacion
Internacional para el estudio del dolor (IASP) han
concluido que uno de los componentes esenciales
en la asistencia de la oncologia pediatrica es el
alivio del dolor (Organizacion Mundial de la Salud,
1999). Por lo tanto, mediante técnicas de relaja-
cién y respiracion se pretende reducir la ansiedad
y la tension muscular que frecuentemente acom-
panan los sintomas de dolor (Méndez et al., 2004).

El diagnostico de una enfermedad cronica obli-
ga a la poblacion infanto-juvenil a experimentar
procedimientos dolorosos como parte del diag-
nostico, tratamiento y seguimiento de la enfer-
medad. El dolor es una experiencia personal que
compromete el sistema fisioldgico, conductual,
emocional y sociocultural; puede estar asociado
con consecuencias psicologicas y emocionales ne-
gativas (Organizacion Mundial de la Salud, 1999).

Las intervenciones psicologicas con mejor efecto
para el control del dolor son las cognitivo-conduc-
tuales y la hipnosis (Mendoza & Capafons, 2009),
intervenciones que estan dirigidas a desarrollar y
aplicar las habilidades de afrontamiento y suges-
tiones para el adecuado manejo de los sintomas
fisicos y emocionales. Ademas, ayudan al nifo y

adolescente a comprender como los pensamien-
tos y comportamientos pueden alterar la expe-
riencia de dolor. Por lo tanto, la distraccion, la
visualizacion, el entrenamiento de relajacion, los
ejercicios de respiracion, la desensibilizacion, la
hipnosis, el modelado y el refuerzo positivo ayu-
dan a disminuir el dolor y los niveles de angustia
en los nifos durante los procedimientos médicos,
procedimientos psicologicos en los que se pueden
implicar también los padres y el personal de en-
fermeria.

Cuidados paliativos

Cuando la enfermedad oncoldgica del nifio no
responde a los tratamientos curativos y la conti-
nuacion de ellos implica un deterioro innecesario
de la salud, se procede a tratamientos paliativos
que alivien los sintomas y aseguren un cuidado
apropiado y cierto grado de bienestar (American
Academy of Pediatrics, 2000; De Graves y Aranda,
2005).

Los cuidados al final de la vida se refieren a la
atencion integral al paciente y la familia cuando
se ha decidido suspender los tratamientos curati-
vos e iniciar el proceso natural de la muerte. Los
cuidados paliativos incluyen el control del dolor y
otros sintomas, también se ocupa de los proble-
mas sociales, emocionales y espirituales del nifio
y su familia, quienes afrontan una situacion de
enfermedad terminal (American Academy of Pe-
diatrics, 2000).

El objetivo de los cuidados paliativos es el de me-
jorar la calidad de vida del paciente y su fami-
lia en conformidad con los valores. La Academia
Americana de Pediatria (AAP) (2000) sugiere in-
tegrar estrategias de tratamiento que disminuyan
los efectos propios de la enfermedad terminal,
como dolor, disnea, agitacion, nauseas, emesis,
depresion, ansiedad, convulsiones. Ademas, el
personal sanitario debe facilitar el acceso a te-
rapias que mejoren la calidad de vida del nifo y
su familia, que incluye temas de psicoeducacion,
duelo, asesoria familiar (counseling), musicotera-
pia, intervencion infantil, apoyo espiritual y ser-
vicios de cuidados.
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La AAP también ofrece guias de practica clinica
relacionadas con los cuidados al final de la vida
que son aplicables a todas las intervenciones mé-
dicas en aras de prolongar la vida. Recomienda
que los nifos participen en la decision de renun-
ciar al tratamiento curativo; sin embargo, cuando
el nino no tiene esta capacidad, son los padres los
que toman las decisiones. El médico es el respon-
sable de proporcionar informacion sobre las op-
ciones, riesgos y beneficios del tratamiento, para
que los padres puedan tomar una decision sobre
la base de sus conocimientos médicos y donde
prevalezca el bienestar del nifo (American Aca-
demy of Pediatrics, 2000).

En general, los cuidados paliativos buscan enri-
quecer el bienestar del nifio en su condicion de
terminal, al aliviar sintomas como el dolor y el
malestar. Este proceso también se orienta al ali-
vio del sufrimiento que enfrenta la familia, pro-
porcionando una mejor calidad de vida tanto al
nino como a sus padres (American Academy of
Pediatrics, 2000)

Astudillo y Mendinueta mencionaron que la fami-
lia experimenta diversas transformaciones duran-
te la enfermedad de un hijo, ante el prondstico
de terminal:

[...] los padres y demas familiares transitan por
una fase de desorganizacion, en la que asimi-
lan el impacto de la enfermedad terminal del
nifio. En la siguiente fase de recuperacion, la
familia encuentra un punto de equilibrio, y re-
orientan sus esfuerzos para centrarse en los
problemas que aquejan al nifio y otros de in-
dole general. Finalmente, se inicia la fase de
reorganizacion con la consolidacion de nuevos
roles y objetivos por parte del enfermo y sus
familiares. En esta Ultima fase, la cohesion, la
independencia y la autoafirmacion de la fami-
lia y el enfermo permiten que el proceso sea
mas adaptativo. (2001, p. 6)

Cuando se comunica a los padres el estado de la
enfermedad, muchos se niegan a tales cambios y
sienten la obligacion de que sus hijos continten
con el tratamiento, aferrandose a la idea de que
pueden alcanzar la curacion en el nifo. Cualquier
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decision que se tome en este punto de la enfer-
medad puede tener notables efectos en el siste-
ma familiar (Del Rincon et al., 2008; Huang et al.,
2012; Whittam, 1993).

El acompafamiento del personal sanitario al
nino enfermo y a su familia es importante, des-
de el diagnostico hasta los cuidados al final de
la vida. Debe consistir no solo en brindar alivio
a los sintomas propios de la enfermedad, sino en
proporcionar un apoyo emocional que mitigue el
sufrimiento del nifo, padres y demas familiares
(Goodenough, Drew, Higgins y Trethewie, 2004;
Huang et al., 2012). Una familia con un hijo con
enfermedad terminal experimenta tensiones fisi-
cas, emocionales, psicoldgicas y financieras. Los
padres se ven obligados a centrarse en la salud y
el bienestar del nifio, convirtiéndose en los prin-
cipales cuidadores (Trotzuk y Gray, 2012).

Arranz, Barbero, Barreto y Bayés mencionan que
el objetivo principal en el ambito de los cuidados
paliativos es la “disminucion de la experiencia de
sufrimiento, facilitando el proceso de adaptacion
de los pacientes y las familias [...]” (2005, p. 35).
Para ello es necesario disminuir la morbilidad psi-
cologica subyacente a situaciones de incertidum-
bre; incrementar los recursos internos y externos
de la persona enferma y la familia; disminuir la
vulnerabilidad; cuidar al cuidador principal, y cui-
dar al profesional.

La practica del counseling es un proceso interac-
tivo, en el que, respetando el principio de auto-
nomia de la persona, se ayuda a tomar decisiones
en funcion de sus valores e intereses, por medio
de diversas estrategias comunicativas. Se reco-
mienda en la relacién médico-enfermo mostrar
empatia y capacidad de comunicacion, ya que fa-
vorece la satisfaccion de los pacientes, mejora la
adhesion al tratamiento e incrementa la habilidad
para tratar la enfermedad. Ademas, promueve la
motivacion al cambio, desde el respeto a si mis-
mo y a los demas. Para ello se debe incorporar la
calidad en los procesos de desarrollo tecnologico,
en la relacion de ayuda a la persona enfermay en
el cuidado del cuidador (Arranz et al., 2005).

Barreto y Soler mencionan que aunque la “muer-
te afecta a todos los seres humanos [...], ésta es
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vivida de modo diferente segun la etapa vital en
la que se encuentre el individuo” (2007, p. 17).
Es complejo para los padres lidiar con la muerte
de un hijo, pueden experimentar una exigencia
emocional en que las necesidades del nifo fueron
desatendidas, dilatando asi el proceso del due-
lo. En este sentido, las necesidades psicologicas
y emocionales del nifio pueden ser desatendidas
por los padres y el personal médico, debido a la
desinformacion del proceso de duelo del nifo
(Lancaster, 2011). Por ello, es imprescindible la
presencia de profesionales de la salud mental
para la supervision del proceso de duelo en el
nifio y la orientacion a la familia en decisiones en
las que prevalezca la dignidad de este (Trotzuk y
Gray, 2012).

Ante la amenaza inminente de la muerte, es un
compromiso para el personal médico acompafar
al nifo y su familia en el proceso de morir, ga-
rantizando todas las medidas necesarias para su
bienestar. En el momento de la muerte, el res-
peto hacia los rituales familiares y religiosos per-
miten que la familia pueda sentir cubiertas sus
necesidades.

Es en este momento que el afianzamiento de una
relacion de confianza entre el personal sanitario y
la familia favorece el acercamiento, el apoyo v, fi-
nalmente, la comprension de la situacion, por me-
dio del suministro de informacion, al facilitar los
rituales y proporcionar el tiempo necesario a los fa-
miliares para que permanezcan con el cuerpo. Es
importante estar atento al estado médico y psi-
cologico de los familiares y ofrecer los servicios
cuando se requieran (Salas, Gabalddon, Mayoral,
Pérez-Yarza y Amayra, 2005). Aunque la pérdida
de un hijo es considerada como la mas dolorosa,
los padres han demostrado tener los mejores re-
cuerdos en los cuidados al final de la vida del nifo,
cuando el personal médico se mostraba abierto,
honesto y compasivo al dolor ajeno. Los padres
destacaron que los pequenos actos de bondad y
la demostracion de respeto a su hijo por parte del
personal médico contribuyeron al establecimien-
to de una relacion terapéutica y recuerdos positi-
vos (Monterosso, 2008; Trotzuk y Gray, 2012).

Conclusiones

La vulnerabilidad del nifo a la experiencia de la
enfermedad y a la hospitalizacion esta estable-
cida por los siguientes factores: la edad, la exis-
tencia de traumas psiquicos, la naturaleza de la
condicion patologica, las condiciones fisicas del
nino al momento del ingreso y el tipo de cuidado,
la experiencia del nifo en hospitalizaciones ante-
riores, el tiempo de permanencia en el hospital,
la calidad de las relaciones del personal sanitario
con el nifio y la familia, la calidad de las relacio-
nes del nifio con su familia antes y durante las
hospitalizaciones, y, finalmente, las actitudes y
reacciones de la familia frente a la enfermedad
(Clarke et al., 2005; Guerrero, 2002).

Concretamente, los niflos con enfermedades cro-
nicas son una poblacion de alto riesgo de sufrir
problemas psicoldgicos. Estos problemas no estan
determinados por el diagnostico del nifo, y el
personal sanitario debe tener especial cuidado en
no patologizar las reacciones de la familia y del
nino enfermo (Balen, 2000).

Actualmente, el reto para la psicologia en el area
de la oncologia pediatrica considera tres aspec-
tos importantes (Armstrong, Gregory y Reaman,
2005): 1. Mejorar las intervenciones que reduz-
can o prevengan la toxicidad psicologica (im-
pacto emocional) de las enfermedades y/o sus
tratamientos. 2. Prevenir el cancer asociado con
conductas especificas en nifos ya intervenidos
por la enfermedad. Por ejemplo, el cancer de piel
asociado con la exposicion del sol en la infancia y
el cancer de pulmén asociado con el consumo de
tabaco en la adolescencia. 2. Identificar interven-
ciones que promuevan la autorrecomendacion y
la participacion de controles médicos para evitar
los efectos tardios, como los segundos tumores
malignos y la cardiotoxicidad. La prevencion, la
intervencion temprana y el tratamiento efectivo,
a largo plazo, de las consecuencias psicoldgicas y
sociales durante el tratamiento del nifio enfermo
y su familia.
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Sawyer et al. (1997) sugieren la organizacion y/o
construccion de zonas con instalaciones de cocina
y de alojamiento para quienes deseen descansar o
para las familias que viven lejos del hospital. Del
mismo modo, ayudar a reducir la confusion que
experimentan los padres al momento del diagnos-
tico, al brindar disponibilidad de ayuda telefoni-
ca las 24 horas para que los padres reduzcan la
ansiedad y la incertidumbre frente al tratamiento
del nifo, asi como la psicoeducacion (informa-
cion no técnica) sobre temas de infancia, cancer
infantil, con sencillos diagramas de flujo sobre el
tratamiento. Ademas, también es de ayuda mini-
mizar el sufrimiento durante el tratamiento ini-
cial, y proporcionar apoyo a los ninos y las familias
durante el primer afo después del diagnostico.
Ofrecer a las familias de escasos recursos ayudas
economicas reduce la ansiedad y el malestar en
los padres respecto a la situacion financiera.

Por otro lado, del tratamiento médico también
se deriva la atencion educativa, ya sea de forma
hospitalaria o domiciliaria, en la que se brinda al
nino y adolescente la continuidad de las activida-
des escolares, para garantizar de esta manera el
derecho a la educacion (Pini et al., 2012).

Finalmente, el apoyo integral que ofrece el per-
sonal sanitario a la familia con un hijo con cancer
puede garantizar la funcionalidad de cada uno de
sus miembros.
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