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Introduccion

El nifio y el adolescente con cancerse ven confrontados a situaciones médicas y
emocionales que pueden alterar su grado de adaptacion psicolégica global ya en la

infancia, en la adolescencia y en la vida adulta.

Los sintomas fisicos que producen la enfermedad y los tratamientos en el sujeto
pediatrico y adolescente - véase el dolor, los vomitos, las nauseas, reduccion en la
movilidad y las alteraciones de la imagen corporal - unidos al al enfrentamiento a una
condicion médica potencialmente mortal, a las reacciones familiares ocasionalmente
desadaptadas, a la cronicidad del cancer, a las alteraciones en las relaciones sociales, al
deterioro en el progreso escolar, al impacto en definitiva que produce la enfermedad en
el entorno del nifio y del adolescente, pueden agrandar sintomas psicoldgicos
premoérbidos o en todo caso
generar malestar emocional que
impidan una adaptacioén

psicosocial y escolar correcta.

A pesar de estas interferencias en
el desarrollo evolutivo de los

nifios y adolescentes con cancer,

la presencia de psicopatologia en
esta poblacion ha sido poco documentada. En cambio, la experiencia clinica nos
demuestra que con el apoyo necesario se adaptan a estas situaciones durante el
trascurso de sus vidas. Podemos comentar la importante, y a veces sorprendentemente,
capacidad de compensar las deficiencias - alteraciones cognoscitivas o limitaciones
fisicas- que se pueden producir en el desarrollo como consecuencia de la enfermedad o

del tratamiento oncoldgico.
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En las dltimas décadas se ha producido un desarrollo en la psicologia evolutiva y
cognitiva permitiendo definir el proceso del proceso de adquisicion de los conceptos de
enfermedad y muerte en los nifios; de la misma forma conocemos la conciencia que

tienen estos sujetos de la gravedad de su enfermedad.

Spinetta sefiala que los nifios son plenamente conscientes de la condicidon médica que
les aqueja a partir de los cinco afios, independiente de la cantidad de enfermedad médica
que se les haya proporcionado. La experiencia clinica nos demuestra que los nifios

pueden comprender que padecen una enfermedad, incluido antes de esta edad.

Podemos indicar que hay nifios que a pesar de que no se les ha informado de su
diagnodstico perciben la ansiedad que existe en las personas que les rodean en su vida
cotidiana, ademas de que son capaces de observar el deterioro de su cuerpo en la medida

en que avanza el cancer.

La ausencia de informacién médica adaptada a cada etapa evolutiva produce tension en
el nifio y, ademas, fantasias perturbadoras. Es a partir de esta constatacion que se haya
facilitado el proceso de informacion médica a los nifios, abandonando la actitud de
secreto y proteccionismo mal entendido que ha caracterizado la relacion con los nifios y

los adolescentes desde los inicios de esta enfermedad.

Ademas de los avances con respecto de la comunicacién con nifios y adolescentes,
afadimos el incremento de profesionales de la salud mental para facilitar tanto a ellos
como a los familiares de una calidad de vida satisfactoria. Ello implica el desarrollo y
aplicacion de técnicas psicoldgicas en el ambito de la oncologia infantil, contribuyendo a
favorecer la recuperacion emocional del sujeto de un superviviente al cadncerya seaen la

infancia o en la adolescencia.
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La comunicacion que es cada vez mas fluida entre padres e hijos desde las dltimas dos
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décadas se une a una mayor
transmision de informacion a los

nifnos y adolescentes que

padecen esta enfermedad, y
ademds a una  mayor
X disponibilidad de terapias
psicoldgicas para su

rehabilitacion teniendo como

LS % consecuencia beneficios
importantes para el paciente, su familiay extendiéndose hasta el personal sanitario. Cabe
mentar una mayor adhesion a los tratamientos médicos, mejores relaciones entre el
personal sanitario, un manejo multidisciplinar de la enfermedad oncoldgica infantil,
mejoras en la calidad de vida del paciente y de sus familiares; y una reduccién en los
niveles de ansiedad y trauma generados por la administracion de pruebas diagndsticas

invasivas y de tratamientos altamente agresivos en el nifio o joven adolescente.

Aspectos médicos

El cancer infantil constituye tan sélo un 2% de todas las enfermedades malignas; en
cambio, es la segunda causa de muerte en la infancia. El riesgo de desarrollar un cancer
entre los cero y los quince anos es de uno entre seiscientos; los avances de esta
enfermedad en pediatria han conducido a indices de curacion del 60%. De estas cifras se
deriva que uno de cada mil adultos de veinte afios es un superviviente de un cancer

infantil.

Los tipos de cancer mas comunes durante la infancia son la leucemia, los tumores
cerebrales y el linfoma. Otras formas tipicas de esta enfermedad en los nifios son los

tumores de Wilms - cancer de rifidn, el neuroblastoma -tumor del tejido nervioso
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simpatico- y una variedad de tumores sélidos que implican al mdsculo, al hueso, al ojoy

al higado.

La edad en la que suele parecer el cancer en los nifios varia dependiendo del tipo de
enfermedad. Por ejemplo, los tumores de Wilms y el neuroblastoma aparecen en los
nifios entre los dos y los tres afios; mientras que los tumores 6seos suelen aparecer con
mayor frecuencia a partir de la segunda década de la vida. Dichas diferencias nos hacen
pensar que los tumores que se desarrollan en nifios muy jovenes estan posiblemente mas
relacionados con influencias prenatales y genéticas que otros tumores, como los dseos,
en los que , aunque también pueden que dar afectados bajo la influencia de factores

genéticos, estan relacionados con variables postnatales.

La mayor parte de los canceres
infantiles son con cierta
probabilidad la interaccion
compleja de factores ambientales y
susceptibilidad genética, aunque la
etiologia varie segun el tipo de
enfermedad de la que se trate. Las
manifestaciones clinicas de la
enfermedad oncoldgica infantil

estan en relacion con su 6rgano de

origen.  Asi, las leucemias
comprenden un grupo de canceres
en la médula dsea que se manifiestan como alteraciones en la produccion de células en
la sangre - anemia, hemorragias, o una mayor tendencia a la infeccion y a la fiebre -.
También los nifios con leucemia pueden experimentar dolor 6seo debido a la expansion

de la médula invadida de células leucémicas.
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Los tumores cerebrales causan sintomas basados en su localizacién. Pueden ser cefaleas
y vomitos, cambios en la personalidad, problemas cognitivos o ciertas alteraciones en el
control motor. Otros tumores sélidos pueden presentarse como masas que pueden ser
visibles, causar dolor o alteraciones en alguna funcién concreta. De la misma forma,

pueden ser causa de malestar general, pérdidas de peso y fiebre.

Una vez que se tiene la sospecha de la presencia de un cancer, el nifio debe de someterse
a una serie de pruebas diagnoésticas, algunas de ellas de caracter invasivo, cuya
realizacion le puede resultar dolorosay también traumatica. Las pruebas seran diferentes
en la medida del tipo de enfermedad de que se trate. Por ejemplo, para las leucemias la
prueba diagndstica inicial es un analisis de sangre, seguido de un examen de médula
Osea. La aspiracion y la biopsia de la médula son requisitos indispensables para
diagnosticas e identificar el tipo de leucemia. Las punciones lumbares son también
necesarias para ver si la enfermedad se ha extendido al sistema nervioso central, y
consisten en la insercion de una aguja entre dos vértebras con objeto de obtener liquido
cerebro-espinal y analizarlo. Es un procedimiento incomodo que le puede resultar

doloroso al nifio.

La meta de todo tratamiento en pediatria oncoldgica es alcanzar una remision, puesto
que constituye un objetivo realista en sujetos infantiles con cancer. Al tratamiento inicial
dirigido a alcanzar esta remision le sigue una fase terapéutica de consolidacion y
mantenimiento con el fin de evitar que la enfermedad vuelva a aparecer. Las modalidades
terapéuticas empleadas incluyen quimioterapia, cirugia, radioterapia y trasplante de
médula 6sea. La mayoria de los nifios afectados de cancer responden favorablemente a
la primera etapa de tratamiento, aunque puede producirse una progresién de la
enfermedad durante esta fase de tratamiento activo, sugiriendo un mal prondstico. Aln

existen un 40% de los nifios con cancer que fallecen por causa de esta enfermedad.
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La enfermedad y la muerte en la psicologia
evolutiva

Para poder comunicar y, en definitiva, trabajar con niflos y adolescentes es conveniente
conocer y entender algunos aspectos de la enfermedad y la muerte especificos a cada

etapa evolutiva.

El conocimiento de las etapas de desarrollo en el nifio fisicamente sano nos permite
conocer aquellos aspectos del desarrollo cognitivo, emocional o comportamental que
pueden verse contrariamente afectados por el cancer o sus tratamientos, ademas de
permitirnos desarrollar programas preventivos especificos a cada edad que pueden

llegar a facilitar esa necesaria adaptacion psicoldgica del nifio enfermo.

Dentro de los primeros dieciocho meses de vida el infans enfermo responde
principalmente al dolor fisico, al malestary a la presencia de personas extrafias. Muestra
un gran temor ante la ausencia de sus padres. Hay ausencia del concepto de tiempo que
impide una comprension madura acerca de la temporalidad de una enfermedad o acerca

de la muerte.

De los dieciocho meses hasta los cinco afos, etapa preescolar, el desarrollo lingtiistico y
de las conductas de género es muy significativo. El nifio comienza a reconocer las
diferentes partes de su cuerpo, favoreciendo que puede ubicar aquella parte que esta
afectada por una enfermedad. El nifio con cancer en esta etapa ya tiene conciencia de
que padece una enfermedad grave, aunque considera que la enfermedad esta siempre
causada por factores externos - por ejemplo, por haber ingerido un alimento “podrido” -
, 0 incluso es también achacado a accidentes. Tiene también una mayor capacidad para
interpretar los mensajes que le llegan de las personas que le rodean que sugieren que
algo malo esta ocurriendo; Iguala la muerte a un suefio en el que hay pérdida de
movilidad, separacion o un mal funcionamiento que considera ser sélo temporal. El

pensamiento magico propio del nifio hace que el nifio piense que los muertos tengan vida
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propia, que coman, respiran y se muevan de un lugar a otro. Su hospitalizacion en esta
etapa evolutiva bloquea la descarga de actividad fisica, con lo cual puede manifestar
irritabilidad y tristeza, e incluso ansiedad. Es habitual que pueda vivir la enfermedad y la
muerte como “castigo” por malos pensamientos - la culpa- o comportamientos, tales
como por haberse pelado con un hermano, haber mentido o ya en la esfera del deseo,
haber deseado no lo mejor hacia alguien cercano. Con frecuencia, el nifio en esta edad se
siente invencible, protegiéndole de los temores propiciados por la enfermedad del

cancer.

El comienzo de la etapa escolar, cinco afios, se caracteriza por una mayor interaccion
social y competitividad. Empieza a manifestar interés por temas como la muerte, las
relaciones sociales, la politica y la religion. A su vez se inicia una maduracién conceptual
acercadel tiempo, de tal forma que puede aproximarse a laidea de que su salud mejorara
en el futuro cuando le administren el tratamiento. Correlaciona determinadas partes de
su cuerpo con sus funciones, de forma que entiende que los pulmones sirven para
respirar y el estdbmago tiene que ver con el acto de comer. Ya no identifica factores
solamente externos o accidentes como causas de la enfermedad; entiende que fallos
internos como lo puede ser el fallo de un érgano concreto pueden ser el origen de la
enfermedad. Expresa gran interés por los cambios que tienen lugar en el cuerpo, siendo

uno de los mayores temores de los nifios a esta edad el de la mutilacion.

La hospitalizacion en esta etapa implica separacion de la escuela y, por tanto, de los
amigos. En cuanto a la muerte piensa que es selectiva y que afecta sélo a los mas
ancianos. Tiende a personificarla, de forma que es frecuente que para él la muerte esté
representada por “el hombre vestido de negro”, o alglin otro personaje con este cariz.
También considera que se pueden producir cambios postmortem, de manera que el pelo

y las ufias pueden seguir creciendo una vez fallecidas las personas.
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Ya entre los siete y los trece afios el nifo ha desarrollado un concepto maduro de lo que
es la muerte como un fendmeno universal, permanente y ademas irreversible. La edad en
la que se alcanza esta madurez en el desarrollo es variable en funcién de la experiencia
que tenga con la enfermedad y la muerte, de factores socioculturales y de otras variables.
De ahi que los nifios con cancer adquieran estos conceptos mas precozmente - pensemos
en los nifios que han vivido una guerra, por ejemplo - que aquellos que no han estado o

no estan en contacto con la enfermedad y la muerte.

Durante la
preadolescencia 'y la
adolescencia se
desarrolla el pensamiento
formal; el sujeto tiene un
concepto maduro del
cuerpoy de sus funciones;

admite  que  existen

causas desconocidas de
la enfermedad. El temor a perder el control, las luchas de poder y la verglienza a ser
diferente al resto al grupo de su edad predominan fuertemente durante el desarrollo de
la enfermedad. Son bastante habituales las fantasias de omnipotencia, lo cual puede
conllevar a ciertas conductas de riesgo, en tanto se sienten inmortales. Manejan el
mecanismo de defensa de la negacion ante la amenaza que supone la muerte, la propia

y de las personas allegadas a ellos.

Problemas psicolégicos

Existe una contradiccion en las investigaciones que se han realizado acerca de detectar

la psicopatologia en pacientes oncoldgicos infantiles. En algunos estudios se han
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observado pocos problemas emocionales o de comportamiento en niflos enfermos de
cancer, y un funcionamiento psicosocial adecuado en aquellos que esta bajo tratamiento
activo. En cambio, existen otras investigaciones que han detectado alteraciones
emocionales y de comportamiento que se manifiestan en forma de ansiedad

desmesurada, depresion, regresion y retraimiento.

Se han descrito cerca de un 52 por ciento de trastornos de adaptacién en sujetos
infantiles con cancer. La caracteristica fundamental del trastorno adaptativo es el
despliegue de sintomas emocionales o de comportamiento como respuesta a un estresor
psicosocial identificable, que justamente es la enfermedad en si misma. Los sintomas
deben de presentarse dentro de los tres meses siguientes desde el comienzo del estresor.
La expresion clinica de la reaccidn consiste en un acusado malestar, superior al que se
esperaba dada la naturaleza del estresor, o en una denigracion de la actividad social y

académica.

Los autores de este estudio indican que, aunque los nifios enfermos eran vulnerables al
distrés, o angustia emocional, no exhibian patologia grave. La ansiedad era mas comun
entre los pacientes mas jovenes, y en cambio la depresion se anudaba mas en sujetos de
edad mas avanzada con cancer. Kashami y Hakami observaron que el diecisiete por
ciento de los pacientes oncoldgicos infantiles exhiben sintomas de alguin trastorno del
estado del animo, y cerca del treinta por ciento experimentan trastornos por angustia de
separacion y temor durante el desarrollo de la enfermedad. El diagndstico y tratamiento
de la depresion en nifios enfermos graves, como en el caso de los adultos con cancer, de
gran complejidad, ya que determinados sintomas - esto es, la apatia, la irritabilidad -
pueden ser consecuencia de la debilidad, dolor mal controlado o de la sedacidn, y no
necesariamente de un trastorno del estado de animo. De la misma forma, los conflictos
que se plantean por separacion, pérdidas y con la propia mortalidad pueden hacer que

se desarrolle una sintomatologia depresiva en nifios con cancer.
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Un abanico amplio de sintomas relacionados con la conducta y psicolégicos, desde
sintomas psicéticos como de ansiedad, pueden estar relacionados y causados por
trastornos neuroldgicos y por otros
factores organicos. Tenemos la
tendencia a pensar que los nifios son
mas propensos que los adultos a
desarrollar sintomas psicéticos, y por
tanto tienen un mayor riesgo a
desarrollar encefalopatias

secundarias a organicidad.

La encefalopatia infantil se puede

manifestar también en forma de
comportamiento ansioso, rebelde y violento; por ello, con frecuencia se desestima los
sintomas como una pataleta o cualquier acto de rebeldia del infante. Es por eso que
adquiere una gran importancia el considerary, en su caso, descartar una causa organica
ante la presencia de cambios de comportamiento bruscos o de agresividad y de violencia.
También es corriente en estos casos de encefalopatia la amnesia. Labilidad afectiva y
cambios bruscos en el afecto pueden ser el resultado de alteraciones organicas
subyacentes o de tratamientos médicos. Alteraciones metabdlicas, fiebre, falta de suefio

y dolor pueden causar o contribuir a desarrollar encefalopatias en los nifios.

Apenas existen instrumentos de evaluacion del estado mental infantil que sean
fiables con respecto a detectar la organicidad. Los test neuropsicoldgicos son esenciales
en la identificacion de déficit cognitivos crénicos que puedan ser resultado de tumores

cerebrales, o de otras agresiones al SNC.

Una de las mejores guias clinicas para diagnosticar encefalopatia es la familia, cuyos

miembros pueden intuir cambios a veces muy sutiles en la personalidad del nifio.
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Ciertamente existen otros factores psicoldgicos que aparecen con cierta frecuencia como
intentos de afrontar la situacion dada, cuestion que es tan amenazante para el sujeto
infantil. Asi, cuestiones relacionadas con el control y la competencia son puestas en juego
por casi cualquier aspecto del tratamiento oncoldgico. El progreso evolutivo del nifio
fisicamente sano va encaminado a ganar mas control sobre si mismo, sobre sus
relaciones y sobre su entorno. Los tratamientos oncoldgicos amenazan la capacidad para
dominar el mundo del infante, el desarrollo de su cuerpo durante la etapa escolar, y la
| formacion de una
identidad durante la
adolescencia. Problemas
con la alimentacion
pueden ser habituales en
nifos con la enfermedad

del cancery en momentos

determinados pueden ser

utilizados por los pacientes como un cierto intento de medio para controlar la situacion.

Entre las necesidades de un nifio diagnosticado de cancer podemos distinguir las
necesidades emocionales generales que son comunes a todos los nifos, con
independencia de su estado fisico. El paciente infantil es ante todo un nifio que necesita
satisfacer sus necesidades propias de los nifos, esto es, desarrollar un sentido de arraigo
y pertenencia, sentirse querido, autorrespeto, sensacion de logro, de seguridad, de
autoconocimiento, y anadimos la de liberarse de la culpa. En ocasiones, estas
necesidades basicas, pero complejas, no siempre son alcanzadas en la vida de los nifios
con cancer debido a la nueva situacion que rompe la rutina habitual de la vida que
llevaba, y también al contacto reducido con las personas - familia, amigos, etc.- que

pueden satisfacer tales demandas.
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Podemos considerar aquellas necesidades que surgen de la reacciéon del nifio a la
enfermedad y a la hospitalizacion. Los sentimientos de culpa y de inutilidad son
habituales en nifios con enfermedades graves; de ello se desprende que necesitan apoyo,

amor, atencion, seguridad, comprension, acompafiamiento... y disciplina.

También se encuentras las necesidades que surgen de la concepcion que el nifio tiene de
la muerte. Las reacciones psicoldgicas que surgen son los temores, ansiedades,
pasividades, soledades y aislamientos. La insatisfaccion de necesidades emocionales no
implica necesariamente la precipitacion de trastornos psicopatoldgicos graves, pero si
puede ser un obstaculo a tener en cuenta en cuanto al desarrollo y mantenimiento de

relaciones significativas, asi como el confrontarse con su enfermedad.

Una de las reacciones emocionales mas habituales es la ira. Surge de la experiencia del
cancery de las limitaciones que este impone. Ademas, se implementa el reconocimiento
de laincapacidad de los padres de proteger al nifio contra la enfermedad, lo cual conlleva
sentimientos de frustracion, desilusion y rabia. Si el paciente infantil no expresa sus
emociones por la falta de seguridad en si mismo o por falta de apoyo del entorno, se
retrae y se puede llegar a deprimir, desplazando en muchas ocasiones su hostilidad

inadecuadamente.

Cuando un nifio se encuentra fisicamente limitado por la enfermedad, suele comenzar a
comportarse de manera propia de nifios de edades mas tempranas, esto es, se produce
lo que llamamos una regresion. Deviene en comportamientos caracteristicos de
etapas del desarrollo que ya ha superado. Un cierto grado de regresion en paciente
oncoldgico infantil es permisible, pero en cambio no debe de favorecerse porque puede
perjudicar la adaptacion psicosocial del nifio. Por ejemplo, un paciente adolescente
enfermo puede tener momentos en los que necesite que su madre le abrace y le cuide

como si fuera un nifio menor, manteniendo la actitud y comportamientos propios de su
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edad el resto del tiempo. Esta regresion no le va a perjudicar, sino mas bien se establece

como una demanda de proteccion de cuidados de aquellos seres queridos cercanos.

La ansiedad ha sido asociada a enfermedades infantiles potencialmente mortales y a
aquellas en la etapa terminal. La
ansiedad en los nifios gravemente
enfermos representa un grupo
amplio y diverso de reaccionesde
afrontamiento, algunas de las cuales
son apropiadas y otras patoldgicas.
La ansiedad de separacion puede
representar una regresion apropiada
evolutivamente, puede estar
asociada a un trauma previo, o

también puede ser un sintoma fébico.

- 4’,,”;xq

La ansiedad de separacion y los

temores al abandono y a |la

e BETSOES, e 2 '
mutilacion que pueden produur smdromes ansiosos los experimentan los pacientes

infantiles de diferentes edades, en distinto grado. Los nifios a los que se les proporciona
informacion inadecuada acerca de su diagndstico o prondstico también pueden exhibir
ansiedad en una amplia variedad de formas. Dolor mal controlado o aliviado de forma
intermitente puede manifestarse en forma de ansiedad, y un nifo privado de suefo

puede también mostrarse ansioso, irritable y agitado.

En nifios con cancer la ansiedad puede aumentar como consecuencia de las restricciones
en la actitud motora que sufren los pacientes debido a la hospitalizacion, al tratamiento
o también a las limitaciones fisicas. La ansiedad también estd asociada a la

administracion de determinadas pruebas médicas o tratamientos invasivos, o
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simplemente a cualquier cambio minimo que se produzca en la rutina diaria del nifio

enfermo.

No son poco frecuentes las reacciones ansiosas previas y durante la administracion de
punciones lumbares o aspiraciones de médula 6sea. Estas pruebas pueden resultar
enormemente dolorosas y traumaticas para el paciente, que con frecuencia suele acudir
a ellas con un fuerte elevado temory ansiedad. Su vulnerabilidad prepara el camino para
que tenga una pataleta importante produciéndose, por ejemplo, lloros y gritos
desconsolados junto a penosas suplicas para que no se lleve a cabo la prueba a realizar.
Este comportamiento genera un elevado nivel de angustia en los padres si estan
presentes, y en el personal sanitario, que juntos pueden decidir, sujetar al nifio a la fuerza
para el inicio de la prueba. Podemos imaginarnos que la situacion que se da es increible,
muy forzada, ya sea en el quiréfano ya sea en la sala de curas. Alcanzando el grado de una
importante batalla que se libra, donde el nifio esta contenido por la intervencion de los

adultos que le rodean; tortura en definitiva para el nifio.

Las resonancias magnéticas son otra fuente de ansiedad para aquellos que temen la
oscuridad, esto es, fobicos, y que sienten miedo de encontrarse solos e incomunicados

en el interior.

Trastornos de ansiedad premorbidos o latentes, como un trastorno obsesivo-

compulsivo, generalmente se acentian con el estrés de la enfermedad.

Hostilidad dirigida hacia el personal sanitario o hacia los padres, y cuya causa no es
aparente, puede sugerir la existencia de ansiedad y de temor con respecto de la muerte.
También en los casos en los que el nifio niega tajantemente sentir emociones que son
obvias a las personas del entorno, se debe explorar la posible existencia de ansiedad ante
la muerte - esa cosa que no para de incidir -. Se mantiene con cierta frecuencia la creencia
de que los nifios con cancer no experimentan este tipo de ansiedad y miedos, lo cual hace

que no los podamos tener en cuenta y ayudarles y prestarles la atencién adecuada.
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La ansiedad en nifos gravemente enfermos puede ser consecuencia de factores
organicos. De esta forma, infecciones, alteraciones metabdlicas y enfermedades del SNC
pueden expresarse en

formas de agitacion vy

nerviosismo.  Sindromes
organicos cerebrales
pueden asimismo

presentarse inicialmente en
forma de ansiedad o

agitacion.

Tristeza, lloros, aislamiento, inhibicidn, irritabilidad, irascibilidad, falta de interés en el
juegoy en las actividades cotidianas, alteraciones en los patrones vigilia-suefio y retardo
0 agitacion psicomotora aparecen con frecuencia en nifios con cancer. Estos sintomas
pueden ser manifestacion de una depresion subyacente, aunque también pueden ser el
resultado del deterioro fisico que sufre el paciente pediatrico y del aislamiento y temor

gue experimenta.

Los sentimientos de culpa y de verglienza son asimismo frecuentes durante la
enfermedad oncoldgica infantil; la culpabilidad surge del pensamiento magico del nifio,
al vivir la enfermedad como un castigo por alguno de sus comportamientos o, también,
pensamientos anteriores, y cuando el nifio reconoce que su condicién médica causa
dolor y angustia en sus seres queridos. El paciente pediatrico experimenta vergiienza
cuando se ve comprometida su habilidad para controlar el entorno, para ser competente
y para socializar. La verglienza surge también en las alteraciones fisicas causadas por la
enfermedad y por los tratamientos, que acentdan las diferencias son los nifios de su
misma edad conduciéndoles a un importante sentimiento de soledad, y por ende de

aislamiento.
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Alopecia, cambios en la imagen corporal secundarios a alteraciones en el peso,
erupciones cutaneas, cicatrices y pérdidas de dérganos o de extremidades son sélo
algunas de las secuelas del tratamiento oncoldgico que pueden avergonzar al nifio con

cancer.

El insomnio es otra reaccion psicoldgica importante. El origen del insomnio en la
poblaciéon infantil es ciertamente multifactorial. Factores ambientales y ansiedad
evolutivamente apropiada coexisten con trastornos de ansiedad, depresion y estados de
excitacion con una base organica, de forma que el tratamiento del insomnio variara en
funcidn del origen. A veces se emplean antidepresivos con efectos sedantes junto con
tratamientos conductuales en nifios que presentan dificultades de suefio cronicas, o

neurolépticos en el tratamiento del insomnio asociado a encefalopatias.

El nifio con cancer, ocasionalmente, puede mostrar comportamientos violentos y
agresivos que suponen un handicap para el profesional de la salud menta; con frecuencia
estan asociados a encefalopatias - a menudo sin diagnosticar -, a la interrupcion brusca
de determinados medicamentos, o incluso a estados maniacos determinados por los
tratamientos farmacoldgicos. El dolor mal controlado puede contribuir también a la
aparicion de estos comportamientos; también, pueden ser la expresidon de sentimientos

de impotencia ante la situacion y de excesiva ansiedad, resentimiento o temor.

El tratamiento exitoso del cancer pediatrico depende no sélo de la prescripcion de la
terapia adecuada sino también del indice de adhesion terapéutica del paciente; la
publicacion de estudios sobre la adhesion al tratamiento médico prescrito en nifios y
adolescentes ha aumentado significativamente durante los dltimos 25 afios; se ha
observado en pediatria una adhesion global a la autoadministracién - administracion
parental en el caso de menores de mediacion de aproximadamente el 50%: Aunque es de
esperar que pacientes con enfermedades graves o potencialmente mortales tendrian

menor riesgo de no adherirse al tratamiento médico prescrito, no existe ninguna
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evidencia consistente que confirme esto. Generalmente, no se ha observado que la
gravedad de los sintomas fisicos correlacione con mayores niveles de adhesion

terapéutica.

Entre pacientes infantiles con
cancer la adhesion a la ingesta
de mediacion prescrita se ha
convertido en una importante
area de estudio consistente con
las mejoras dramaticas que
han tenido lugar en las Gltimas

décadas en el tratamiento de

las malignidades infantiles.

Los adolescentes con cancer tienen una mayor predisposicion que los menores a no
adherirse al régimen de medicacion prescrito para su enfermedad. Los indices de
adhesion terapéutica son mejores en nifios que en adolescentes debido a la directa
implicacion parental en la administracion de tratamientos orales. Entre los adolescentes
con cancer, las dificultades relacionadas con la adhesion terapéutica pueden estar
relacionadas pro los conflictos que surgen en la relacion paterno-filial en torno a

cuestiones asociadas a la responsabilidad del cuidado.

También patrones evasivos y de comunicacion ambigua entre los adolescentes y sus
padres sobre temas relacionados con el cancer y problemas de control son comunes, y
reducen también la adhesion al tratamiento prescrito. La falta de adhesion al tratamiento

oncoldgico puede, efectivamente, ser correlato de su negacidn de la enfermedad.

Existen otras reacciones psicoldgicas que incluyen determinados mecanismos de
defensa que pone en juego el nifio para afrontar su enfermedad con menor angustia.

Podemos citar a la intelectualizacidn o racionalizacidon de la situacion médica o
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psicoldgica, a la cual - el mecanismo - se la desenviste de la carga afectiva con el fin de

sentirse atravesado por los aspectos emocionales de la enfermedad.

También se pone en juego el mecanismo de la negacion, a favor de la esperanza,
difiriendo de la negacion neurdtica que interfiere con la capacidad de planificar

adecuadamente y para atender las necesidades propias.

Incluimos al desplazamiento, fijandose en las emociones y la rebelidn; el nifio desplaza la
ira que genera la enfermedad ubicandola en la persona de un familiar, que puede ser su
cuidador, o incluso puede desplazarlo a algiin miembro del personal sanitario con el que

tiene una importante relacion afectiva.

Y por Gltimo, sefialamos la sobrecompensacion, para favorecer y apoyar los sentimientos

de control sobre la amenaza que se cierne.

El adolescente con cancer

La adolescencia es un periodo durante el cual la identidad y la autoimagen se ponen en
juego de una forma brutal; también los elementos de la independencia por adaptarse a
la sexualidad que se precipita como nueva - con las modificaciones propias del cuerpo -,

y también este periodo alcanza las relaciones sociales y el futuro que deviene.

Por esta situacion, el cancer sitla al adolescente en una posicion en la que le llama a

equilibrar sus necesidades de independencia con las exigencias de la enfermedad, que,
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con frecuencia, ademas, le obliga a depender de los adultos de su entorno. En esta etapa
de desarrollo se acentla el temor a perder el control sobre las funciones corporalesy la
verglienza de no ser como los demas de su edad. Los cambios fisicos que se producen
como resultado de la pubertad se afnaden a las alteracionesen la imagen corporal
producidas por el cancer y sus tratamientos, acentuando la insatisfaccion del
adolescente en su relacion con su cuerpo. La administracion de tratamientos oncolégicos
interfiere habitualmente con el desarrollo de aquellas actividades que atraen a os jovenes
como pueden ser los deportes u otras actividades de corte fisico. Viven el futuro de forma
amenazante, surgiendo preguntas de cobmo va a poder vivirlo. Aportan dudas acerca de
su atractivo sexual, de la posibilidad de enamorarse y de emparejarse, si cabe - también
habria que afiadir los temores acerca de la posible infertilidad acerca del tratamiento
oncoldgico. Y en general, sobre la posibilidad de ser feliz haciendo lo mismo que los
demas, y desde ahi nos podemos hacer cargo del monto de angustia subyacente a todos
estos temores y miedos
planteados a través de sus
dudas y preguntas -
ciertamente peor sera el
adolescente que no se
atreva a plantear de una
forma u otra estas

cuestiones-.

Aunque el adolescente tiene
un concepto, digamos, maduro acerca de la muerte, su comportamiento esta basado
frecuentemente en la creencia de la inmortalidad -esto es, defensa-. De ahi que la

negacion de la enfermedad sea comdn.

La adolescencia es un periodo durante el cual el sujeto lucha por el desarrollo de su
autoimagen, conformando su identidad, por definir suindependencia, por adaptarse a su
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sexualidad, por formas relaciones sociales y por la planificaciéon de un futuro. El
diagndstico oncoldgico se ubica en medio de todas estas propuestas y elementos,
haciendo que al joven le invada tanto la independencia, la identidad, la sexualidad y con
esa presencia dictada por la enfermedad, resultandole una invasion agresiva hacia su
persona y cuerpo. Le produce frustracion, impotencia, y en muchas ocasiones

indefension.

Es frecuente que los adolescentes con cancer sientan ser cargas para sus familiares y que
también nieguen laimportancia de la enfermedad. Asimismo, la regresion, el aislamiento
y la falta de adhesion a las prescripciones médicas descritas constituyen mecanismos
defensivos que les permiten refugiarse y protegerse del dolor que supone padecer una

enfermedad oncoldgica que pone en jaque la propia vida.

El nino y el adolescente con un cancer terminal
La enfermedad terminal es muy dolorosa para cualquier sujeto, pero lo es mas en el caso

de que setratede unnifo
0 de un  joven
adolescente, con sus
vulnerabilidades, su
corta edad, su breve
pasado y su futuro
cercenado. Que le han
privado de

oportunidades para vivir

y disfrutar de |la
existencia. La muerte de un nifio o de un adolescente siempre genera angustias, tristeza,

desesperacion, violencia, agresividad, impotencia y una infinidad de sentimientos en
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aquellas personas cercanas a ellos. La injusticia de la muerte inminente, asociada a una
situacion médica probablemente muy compleja, después de haber sufrido una
enfermedad larga y penosa, que ha ninguneado diferentes areas de la vida del sujeto - o
la vida en si - hacen que los adultos tengan dificultades importantes para responder a

estas personas que la situacion empuja.

La muerte de un nifio o de un adolescente con cancer tiene un impacto enorme en su
familia. Preocupaciones acerca de la posibilidad de sedacidn, del posible sufrimiento, del
lugar donde se va a morir, del impacto del fallecimiento en los hermanos del sujeto, y
también de la pareja; de la posibilidad de como afrontar la vida tras la pérdida del hijo,

seran de las cuestiones frecuentes en los padres del joven enfermo.

El duelo por la pérdida de un hijo es el duelo mas complejo, donde ya nada sera igual para
el resto de la vida que nos queda por delante. La relacion paterno-filial es muy particular
entre los seres humanos, es quiza una de las mas estrechas en la vida, y sin duda en los
primeros periodos de la vida de los sujetos, la mas fuerte e importante, con lo cual, la
pérdida implica una privacion, una violenta deprivacion de uno mismo, una especie de
mutilacion - también hay que tener en cuenta que los deseos proyectados hacia los hijos,
fantaseados, pero que cumplen una muy buena parte de nuestra vida y existencia de
repente cesan, se ven frustrados con su muerte. Y ciertamente, ese dato, que el orden es
que fallezcan primero
los  progenitores vy
después los hijos; esto
es, esta situacion
conlleva una inversion
dificilmente tolerable y
asumible. Tristeza,

asilamiento, temor a ser

separado de los padres, y angustia, son algunas de las reacciones comunes del nifio y del
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adolescente moribundos. Las reacciones y actitud de los adultos del entono, su propio
desgaste fisico, o sus conocimientos y experiencia con la muerte le confirman que su
fallecimiento esta proximo. Es fundamental que en esta etapa se favorezca la expresion
de afectos y preocupaciones del nifio; es preciso que se le permita la expresion de sus
fantasiasy sus pensamientos acerca del deterioro de su cuerpo, de si soledad, de su dolor,
y claro esta de ese sufrimiento inabarcable. Esta sera una manera importante del alivio

de lo emocional puesto en juego.

El control sintomatico, explicando a los padres la necesidad de administrar opiaceos en

algunas situaciones, es fundamental para

conseguir un nivel de comodidad fisica apropiado. Proporcionar un entorno de seguridad
en el que se transmita la idea de que no se le va a abandonar es igualmente importante y

ayudara a hacerle sentir acompariado hasta el final.

Adaptacion psicosocial del
nino y del adolescente con
cancer. Intervenciones
psicologicas

A pesar de que el nifio y el adolescente se encuentren

bien adaptados emocionalmente, hay intervenciones
psicoterapéuticas que pueden ayudar de forma importante al proceso de adaptacion de
los pacientes pediatricos a su condicion médica y a la agresividad de los tratamientos a

los que han de someterse.

-Transmitir informaciéon médica adecuada y facilitar el proceso de comunicacion acerca
de su condicion médica, teniendo en cuenta que los nifios necesitan saber lo que es la

enfermedad y lo que es la muerte y cdmo ambas les afectan a ellos y a las personas que
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les rodean. No hay que olvidar que los nifios y los adultos sienten lo mismo acerca de la

enfermedad y ante la muerte.

La comunicacion con el nifio y el adolescente enfermos cumple varias funciones
simultdneamente; sirve para evaluar y monitorizar sus necesidades emocionales en cada
momento, facilitando la identificacion de lagunas afectivas que puedan contribuir al
sufrimiento generado por el cancer. Sirve como medio de expresion de su mundo afectivo
facilitando la abreaccion y descarga emocional, permitiendo la manifestacion de los
temores, preocupaciones y angustia anudados a la enfermedad. Permite aliviar estos

sintomas psicoldgicos, aclarando ideas equivocas que pueda tener relacionadas

con el cancer evitando asi la precipitacion de fantasias que le pueden producir malestar
emocional y hasta fisico. Planteamos algunas ideas acerca de la comunicacion abierta y

sencilla que podemos llevar a cabo con los nifos:

-ldentificar los conocimientos médicos que ya posee acerca de la
dolencia, considerando la presencia de esperanzas de curacion de

miedos a la muerte, etc.

-Adaptar la informacion transmitida a su nivel de inteleccion,

empleando explicaciones sencillas, honestas y esperanzadoras.
-Proporcionar esperanzas ajustadas a la realidad del momento.

- Expresar disponibilidad para responder a cualquier pregunta,
COMUNICACION | duda, temor o preocupacion que le pueda alcanzar, y en el

momento que él desee plantearlo. Su capacidad para tolerar
ABIERTAY

informacion con esta carga afectiva puede estar limitada, al igual

SENCILLA que nos puede ocurrir con un adulto, de modo que habiendo

entrado en el tema puede conducir su atencidn hacia su otro objeto
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- lo cual ciertamente nos indicaria que no hay que insistir de

momento porque nos lo esta sefialando de esta forma -.

-Valorar sus fantasias y temores acerca de la enfermedad y de la
muerte, aclarando en todo momento ideas equivocas,

pensamientos magicos o falsas creencias.

- En condiciones 6ptimas, el nifio deberia recibir de sus padres tanto

el diagnostico como cualquier informacion médica adicional.

-Transmitir la informacién diagndstica lo antes posible, una vez
confirmado la presencia de la enfermedad, con el objeto de
cercenar las fantasias que pueden precipitarse en la espera, y por

tanto angustiar innecesariamente al nifio.

- La cantidad de informacion que debe de recibir estara en funcion
del nivel de madurez cognitiva y emocional. Proporcionarle
informacion concreta que pueda entender sin confusion alguna,
evitando el uso del lenguaje médico. Emplear medios de expresion
adicionales con el fin de complementar la informacion verbal - a

través de juegos, dibujos-.

- Asegurar que ni la enfermedad ni la muerte son el resultado de las
acciones del sujeto que haya realizado o de pensamientos, para

limitar los sentimientos de culpabilidad del nifio.

-Transmitir la idea de que los enfermos de que los enfermos
generalmente se recuperan. Ayudarle a diferenciar entre varios

tipos de enfermedad e incluso la gradacion de éstas.
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-Hacer contacto visual y fisico con el nifio mientras se habla de la
enfermedad y la muerte, porque le transmitimos afecto, confianza,

y nos acercamos al sujeto.

-Es conveniente decir siempre la verdad, no existe el término de

mentiras piadosas.

-Tener en cuenta el comportamiento no verbal del nifio, que nos
hard saber hasta donde esta dispuesto a saber, si se queda

preocupado, con alguna duda, etc.

-Conviene que no utilicemos eufemismos en nuestras
conversaciones, sobre todo cuando hablemos de la muerte, sobre
todo porque expresiones de tipo “Dios se llevo a fulanito a su
presencia” producen confusion, y cuya derivacion en el nifio sera de

malestar.

-Identificar los propios sentimientos acerca de la enfermedad y de
la muerte, con el fin de que no interfieran en el proceso de

comunicacién con el nifo.

-Buscar ayuda de profesionales especializados cuando se tengan

dudas o dificultades de comunicacion con el nifio.

Con el fin de evitar que conversaciones con los nifios acerca de la enfermedad y la muerte

se conviertan en temas de Ultima hora que tienen lugar precipitadamente porque ya no

quede mas remedio que llevarlas a cabo, es conveniente iniciar estas conversaciones con

ellos en momentos que no exista un aspecto emocional previo. Con los nifios podemos

hacerlo a partir de los tres anos.
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- Ayudar al nifio a entender el comportamiento de las personas de su entorno. Nos
referimos a lo que el nifio va a percibir o ver, en los rostros, palabras, irritabilidad, enfado,

agresividad, etc. en las personas de los padres.

-Subrayar el sentimiento de competencia parental. Permitird que puedan acompafiary
ayudar a su hijo durante las fases de la enfermedad. También tenderd a evitar
sentimientos de culpabilidad por tener un hijo gravemente enfermoy el temor a no poder

cuidar de él correctamente.

-Facilitar la expresion afectiva del nifio y del adolescente. Favorecer y permitir el
despliegue de sus sentimientos de ira, tristeza y de preocupacion; facilitar el hablar de
estos sentimientos, dandoles carta de existencia, para poder canalizarlos
adecuadamente; se precisa que tenga una capacidad minima para tolerar el mundo de

sSus emociones.

- Favorecer la participacion activa del nifio y del adolescente en el proceso de toma de
decisiones médicasy en su cuidado, ciertamente siempre que esto sea posible y no afiada
tension adicional al sujeto. Le podremos indicar que puede escoger el momento en el
trascurso de un tiempo determinado para tomar una medicacion oral u otro tratamiento
que sea desagradable, con el objeto de que pueda percibir la sensacién de eleccion y de
control - por supuesto, que la libertad y la eleccidn es relativo, claro esta-, pero facilita la

adhesidn a los tratamientos.

En el caso de los adolescentes es importante llegar a acuerdos con ellos de este modo,
asi evitamos conflictos de poder que pueden generar agresividad y rebelién contra la

dependencia que articula esta enfermedad.

-No descartar la participacion del nifio o adolescente en terapias psicoldgicas.
Concretamente cuando existan problemas especificos y que se puedan beneficiar de

ellas.
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Las terapias cognitivo-conductuales se emplean fundamentalmente para el control de
los sintomas - vomitos, nauseas, dolor, reduccion de la ansiedad y dolor agudo durante

la administracion de procedimientos médicos invasivos.

Las terapias psicoanaliticas son convenientes para la elaboracién del mundo emocional
y sentimental del nifio y del adulto, asi como la elaboracidon de los temas relacionados
con la angustia y la muerte, al igual que la relacion de los sujetos con su entorno familiar

proximo.

Las terapias de grupo tienen el objeto de fomentar el apoyo emocional, entrenar en
habilidades sociales, favorecer el intercambio social, articular las dificultades escolares,

familiares o personales.

Las terapias familiares son necesarias por el impacto que tiene la enfermedad infantil en

los diversos miembros de la familia.

Una herramienta fundamental empleada con frecuencia en terapia psicoanalitica con
nifios es el juego, y los dibujos; con los adolescentes serian los dibujos porque permiten
un lenguaje simbdlico precioso para poder expresar su estado emocional. El juego
permite valorar la existencia; los poemas, cancionesy dibujos son igualmente pertinentes

en este mismo sentido.

-Administrar psicofarmacos y analgésicos siempre y cuando sea necesario; estamos
hablando en casos importantes de depresiones - sobre todo hay que tener en cuenta que
el tiempo es importante porque esta en juego la vida del sujeto, nos referimos a su
comportamiento emocional, y no hay tiempo, en muchas ocasiones, que nos de la terapia

psicoldgica -, dolor o trastornos organicos mentales.

Transmitir a los padres la informacion necesaria para que acepten la administracion de
estos farmacos necesarios no ya sélo para el confort del sujeto sino para que pueda optar

emocionalmente a aquello a lo que tiene que enfrentarse -la confrontacion de la
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enfermedad no tiene el mismo resultado si se hace con animo que sin ello-. Se pueden

complementar con las terapias psicoldgicas.

-Facilitar la continuidad en el contacto con sus amigos. Obviamente reduce el aislamiento
y los sentimientos de soledad; hace participar a los nifios en las actividades anudadas a

la vida - con las limitaciones obvias debido a la situacion y fase de la enfermedad -.

-Mantenerse en contacto con la escuela. Es conveniente facilitar informacion a los
integrantes de la comunidad escolar del progreso médico del nifio, esperando que el nifio
pueda realizar sus tareas escolares con continuidad mientras no sea posible su asistencia
a clase. Facilita una cierta normalizacion en este aspecto de la vida del nifio, acorta las
diferencias en relacion a la vida de los otros - es importante que nos demos cuenta que
también hay un monto de angustia en la comunidad escolar debido a le enfermedad de
uno de los suyos, de un miembro, por eso también hay que acompanarles en el sentido

descrito -.

-Aumentar la percepcion de control del paciente. En relacion al tratamiento, la
enfermedad, en areas de su vida, para poder ayudarle a crear alternativas. Le podemos
hacer participe del cuidado médico, pidiéndole su colaboracion y opinién de ello en cada

momento concreto.

-Conviene tener en cuenta de que el nifio lo es. Tiene derecho a permanecer en su lugar
licito, seguir siendo infantil. Es habitual, y por tanto facil proyectar sobre el nifio deseos y
expectativas que pueden ser propios de nifios de mas avanzada edad o bien es lo que el
adulto desearia en ese momento - pero no deja de ser una demanda del adulto, a lo que
el nifio no tiene por qué responder a ello -. Un adulto puede esperar que responda de
forma mas madura ante dichas situaciones, ante el dolor, por ejemplo, pero como
indicamos es una demanda del adulto para poder tranquilizar sus propias emociones. El
adulto esta llamado a hacer algo con dichas emociones sin tener que trasladar dicha

demanda e inestabilidad al nifio.
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Los nifios y los adolescentes se suelen adaptar de manera extraordinaria a su condicion,
no soélo durante, sino después de los tratamientos. Su flexibilidad y su capacidad de
compensacion de los déficits que haya podido producir la enfermedad les permite una
reintegracion plena a su vida social, familiar y escolar. Sélo en pocas ocasiones
desarrollan alteraciones psicoldgicas importantes, sintomas de excesivo malestar o
alteraciones cognitivas de importancia. En justamente en estos casos donde se deben de
redoblar los esfuerzos para ayudarles a mantener un nivel de funcionamiento aceptable

que les permita conservar su dignidad, y ademas apegarse a los aspectos de la vida.
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Cuestiones

1. Sefiala algunos aspectos médicos en el nifio y adolescente con cancer.
2. Coémo se articula muerte y la enfermedad en los nifios y adolescentes.

3. Indica algunas reacciones psicologicas del nifio y del adolescente ante la enfermedad

del cancer.
4. Qué mecanismos de defensa puede poner en juego el nifio para afrontar la enfermedad.

5. En qué aspectos psicolégicos/evolutivos interfiere fundamentalmente el cancer en los

adolescentes.

6. Indica algunas intervenciones psicoterapéuticas en el proceso de adaptacién de los

pacientes pediatricos.

7.Aporta al menos tres ideas acerca de la comunicacion que podemos llevar a cabo con

los ninos.

8. Consideraciones personales sobre el tema.
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