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Introduccion
Podemos definir la psicooncologia pediatrica como aquella parte de la psicologia clinica

que se ocupa de la prevencién y del tratamiento de los posibles problemas psicolégicos
reactivos al diagndstico de cualquier enfermedad neopldsica maligna. Igualmente,
nuestra intervencion se amplia a los problemas y apoyo en la familia del nifio

diagnosticado de estas enfermedades.

En tema nos ocuparemos de los trastornos psicoldgicos y neuropsicoldgicos derivados
de la enfermedad oncoldgica. También de los aspectos relacionados con la evaluaciéony

ajuste psicosocial de los nifios diagnosticados de cancer.

En la actualidad, consideramos las reacciones psicolégicas como adaptativas ante la
enfermedad. En cambio, los trastornos neuropsicolégicos son consideran secuelas del

tratamiento radioterapico o, también, intrinsecas a algunos tumores.

La mayoria de los autores sefialan en la evolucién y tratamiento de los problemas
psicolégicos en el nifio con cancer que existen momentos clave en el proceso de la

enfermedad. Los senalamos:
- Durante el periodo de diagndstico
- Durante la remision del cancer

- Etapa final del tratamiento
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Trastornos adaptativos/Trastornos derivados

de la enfermedad. Reacciones psicologicas
(DSM-1V)

T. Adaptativos

-Con animo depresivo

-Con ansiedad

-Mixto (ansiedad/depresion)

-Con alteraciones mixta de las emociones y del comportamiento

-No especificado

T. Derivados de la enfermedad

-Delirio

-Demencia

-Trastorno amnésico
-Trastornos psicético
-Trastornos del estado de animo
-Trastorno de ansiedad
-Trastorno sexual

Trastorno del suefio

Reacciones psicologicas

1. Reacciones de Adaptacion

o isfap



-Conductas de oposicion.
-Rebeldia

-Ira

-Sumisién

-Colaboracion
-inhibicion

2. Reacciones defensivas

-Comportamientos regresivos
-Negacidn
-ldentificacion

3. Reacciones constituidas por experiencias mixtas emotivas-cognitivas

-Temor a la muerte

-Sentimiento de culpa

-Sentimiento de impotencia

-Descenso de la autoestima

-Vivencia de abandono

-Vivencia de fragmentacién, mutilacion y aniquilacion

4. Reacciones de Inadaptacion y Reajuste

-Angustia patoldgica.

-Reacciones neurdticas: fobias, histeria, conversion, obsesiones.
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-Reacciones depresivas

-Reaccién anormal de Pilowski

Psicopatologia

Nos referiremos a la psicopatologia que puede presentar el nifio oncoldgico

determinadas a las etapas de diagndstico, durante el tratamiento y la remision.

Problemas psicoldgicos durante el diagndstico

Comprende el periodo desde que el nifio entra en el hospital y sale de alta para continuar

con el protocolo de tratamiento ambulatorio.

Se caracteriza el estrés que vive el nifio. Sin embargo, no concurre en cuanto a la clinica
de los problemas psicoldgicos. Son, en su mayoria, reacciones psicoldgicas normales
ante el estrés que supone la hospitalizacion. Para estos autores no se cumplen los
requisitos clinicos suficientes como para hablar del Trastorno Adaptativo. Kurs y
Schulman sefialan que los Trastornos Adaptativos se presentan en el arco entre un 54 -

70% de los nifios que padecen cancer.

Otros investigadores indican resultados significativamente diferentes. Powazek senala
que la morbilidad es solamente del 8%. Parece bastante consensuado que los Trastornos
Adaptativos, en sus diversas modalidades psicopatoldgicas, dependen en gran medida
de las reacciones familiares ante la incertidumbre prondstica del diagndstico y de su
capacidad para hacer frente; y, por tanto, al mismo tiempo, servir de soporte

tranquilizador para el nifio enfermo.
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Por tanto, se desprende que existe en la actualidad una gran controversia en cuanto al
tipo de psicopatologia infantil durante esta fase de la enfermedad. Paralelamente a la
confirmacion de que la familia desempefia un rol importantisimo en la prevencion y

presentacion.

Problemas psicologicos durante el tratamiento

En este este periodo del proceso de la enfermedad se precipitan los sintomas depresivos.
lgualmente, situamos el momento especialmente sensible para la precipitacion de otros

trastornos. Por ejemplo, la fobia escolar y el sindrome regresivo.

- Sintomas Depresivos

Sefialamos las reacciones adaptativas con sintomas depresivos y el Trastorno Depresivo

Mayor.

Kashaniy Hakami encuentran una prevalencia para el Trastorno Depresivo Mayor del 17%
en una muestra de nifios oncolégicos. Es significativamente mayor que la encontrada en

el grupo de control.

En cambio, Kait y Cols. la prevalencia es del 12%. Estudios posteriores, de Kaplan, con
instrumentos de medida diferentes, no encontraron diferencias entre el grupo
experimental y de control. En general, se considera el estudio de Kait y cols. como el mas
representativo de las investigaciones respecto a la morbilidad del Trastorno Depresivo
Mayor, indicandose en la actualidad que la gran variabilidad de hallazgos encontrada
obedece a la heterogeneidad de los instrumentos utilizados, asi como a la falta de

homogeneidad en las muestras estudiadas.

Se admite por la mayoria de los investigadores que los sintomas depresivos, sean
adaptativos o formando parte de un trastorno depresivo mayor, estan presentes en un

alto porcentaje de los pacientes pediatricos diagnosticados de cancer durante esta etapa
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evolutiva, aunque existe la tendencia cada vez mayor a considerarlos exclusivamente

reactivos.
-Fobia Escolar

Se produce fobia escolar en la medida en
que el nifo se niega activa y
persistentemente a ir al colegio. Existen
dos concepciones basicas en lo que se
entiende por fobia escolar: Primero,
aquella que se deriva de un trastorno de
ansiedad de separacién vy, segunda
concepcidn, la considerada
fenomenoléogicamente  como  fobia
propiamente dicha y que estaria
motivada por circunstancias

ambientales mas que con miedos de tipo

vincular a las figuras parentales o

representativas para el nifio.

Glacer, Futterman y Hoffman son los primeros investigadores que comunicaron un caso
clinico de fobia escolar entre una serie de 25 casos de nifios con leucemia. En general, los
investigadores que han investigado este campo se muestran de acuerdo en la
concurrencia de una serie de circunstancias en relacion al riesgo de fobia escolar entre

los nifios con cancer:
a) Suele precipitarse en los periodos de recaida

b) Se sefialan como importantes los aspectos dinamicos previos a la enfermedad que han

operado en el nifo en el seno de su familia; tales como sensibilidad especial a la
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separacion en los padresy la presentacion de altos niveles de ansiedad en los padres ante

el diagnostico y sus consecuencias.

c) Es fundamental la labor que desempenia el personal sanitario para la consecucion de

una buena integracidn psicosocial del nifio después del alta hospitalaria.

Estas circunstancias han de ser consideradas a la hora de implementar tareas de tipo

preventivo.

En la tabla que presentamos, aparecen los criterios clinicos diferenciales para el

diagndstico de ansiedad de separacion y fobia escolar.

Diferencias entre Ansiedad de Separacién y Fobia Escolar

Sintomas Ansiedad de Separaciéon  Fobia Escolar

*Ansiedad excesiva e
inapropiada concerniente a
la separacion de las
personas a las que esta Si
vinculado, manifestada por:

No

-Malestar excesivo S
recurrente cuando ocurre o
se anticipa una separacion

No

-Preocupacion excesiva y
persistente por la posible
pérdida de las figuras a las
que esta vinculado o que
estas sufran un accidente

Si Si (por otras causas)
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-Preocupacion excesiva y
persistente por la
posibilidad de que un
acontecimiento adverso de
lugar a la separacion.

-Resistencia o negativa
persistente a ir a la escuela
por miedo a la separacion.

-Resistencia o miedo
persistente a estar en casa
solo o sin las principales
figuras vinculadas.

-Negativa o resistencia
persistente a ir a dormir sin
tener cerca una figura
vinculada importante o
dormir fuera de casa.

-Pesadillas repetidas de
sintomas fisicos

-La duracidn es al menos de
cuatro semanas.

-El inicio es antes de los 18
anos

-La  alteracién  provoca
malestar clinico, deterioro

Si

Si

Si

Si

<)
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social, académico, o de
otras areas importantes.

-La alteracion no ocurre
exclusivamente en un
trastorno del desarrollo,
esquizofrenia, otro
trastorno psicético y en
adolescentes no se debe a
Trastorno por Angustia con
Agorafobia.

Sindrome Regresivo de Lanski y Gender

En principio, este sindrome, fue denominado “Conducta regresiva simbidtica”. Se
describe tanto en nifios como adolescentes con cancer. Normalmente, este sindrome
suele instaurarse progresivamente; viene acompafado de una serie de conductas

regresivas. Por ejemplo:

-Vuelta a la alimentacién con biberén.

-Regresion grave en las adquisiciones tanto del lenguaje como el gestual.
- Posturas motrices fetales.

-Emergencia de episodios de ansiedad de separacion.

Una vez que este sindrome se ha instalado, el tratamiento no se muestra eficaz. Tanto
Lanski como Gender indican que hay que tomar medidas preventivas, Gnica forma de
intervencion. Siendo la mejor forma de prevencion las de tipo psicosocial, extendiendo

esta accion a la familia del paciente.
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Trastornos Neuropsicologicos

Fletchner y Copelan realizan una revision rigurosa sobre las secuelas neuropsicoldgicas
en los nifios y adolescentes con cancer. Seguidamente, sefialamos las consecuencias de
la radioterapia craneal sobre el comportamiento y competencias neurocognitivas previas

al tratamiento del nifio.

Entendemos por déficits neuropsicoldgicos la pérdida de alguna o varias habilidades

neuropsicolégicas o comportamentales ya adquiridas como consecuencia de la

enfermedad o del tratamiento antineoplasico.

En relacion a este ultimo, los estudios realizados se han centrado basicamente en la
radioterapia. Respecto a las secuelas ligadas a las intervenciones neuro-quirdrgicas y/o
al propio tumor cerebral, no
difieren los resultados de los
encontrados en otras

investigaciones

neuropsicoldgicas.

Resultados en los Test de

Inteligencia.

Existe una critica rigurosa
hacia los test de Cl estandar
dada su inespecificidad, y por la insensibilidad ante algunas situaciones de gran relieve

lesivo cerebral.

En cambio, podemos indicar que el test WISC-R arroja de forma consistente déficits en los
subtest de aritmética, medidas de habilidades perceptivo-motoras y, en general, en los
subtest manipulativos. La competencia atencional se ha intentado comparar con los
diferentes déficits encontrados en el Weschler, hallandose deficiencias en la respuesta a

estimulos verbales y no verbales. Las alteraciones encontradas en la resolucion de
11
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problemas no verbales se enmarcan en un problema mas general del desarrollo de
competencias del proceso de informacion intermodal, informacién nueva o material no
familiar. Estas circunstancias podrian explicar los problemas observados en las tareas
constructivas, medidas en los tiempos de reaccion de alerta, tareas de memoria no verbal

y calculo mental.

Posible etiologia de las alteraciones

neuropsicologicas
Indicamos varias hipotesis explicativas acerca de aspectos neuro-anatomicos, edad y

tiempo de tratamiento, implicados en los déficits neuropsicolégicos encontrados:

-Se abre paso la concepcidn que la etiologia es una alteracion multifocal, particularmente
agresiones sobre la sustancia blanca subcortical. Esto apoyaria los déficits principales
sobre competencias lingtliisticas. Las alteraciones del lenguaje se producen,
basicamente, en los primeros estadios del tratamiento y suelen resolverse mas

facilmente que las alteraciones sobre memoria, atencion y rapidez motora.

-La afecciones sobre el hemisferio derecho determinarian un rol fundamental en el
deterioro en areas de integracion intermodal, procesamiento de material nuevo, tareas
de adquisicion, procesamiento viso espacial, aritmética y competencia social. Las
alteraciones del hemisferio izquierdo afectarian a la calidad de tareas intramodales y

autondmicas, asi como las competencias ligadas al aprendizaje.

-En lo referente a la edad, sefalar que por debajo de los cinco afios las alteraciones son

mas generalizadas y son de mas dificil recuperacion.

-Son consideradas como alteraciones especificas: los déficits manipulativos, el deterioro

del calculo aritmético y la afectacion de la memoria no verbal.

12

o isfap



Psicosocial

Los avances médicos en cuanto a protocolos de tratamiento y supervivencia han
avanzado tan sustancialmente que han permitido que se enfoque con mas atencion, en
direccidon a una intervencion integral del paciente, los aspectos psicoldgicos, el ajuste

psicosocial y la calidad de vida, tanto del paciente como de su familia.

También es importante sefialar que aun existen diferencias entre los avances que se han
alcanzado para con los pacientes adultos y los resultados respecto de los infantes y

adolescentes; los instrumentos tienen menos validez y fiabilidad.

Conviene tomar los programas de apoyo y prevencién como parte integrante mas amplia,
aquel que incumba a un Proyecto infanto juvenil. Estos ya contemplan la ayuda
psicolégica a nifios donde se precisa intervencion quirdrgica, nifios con patologias

crénicas, y la psicoprofilaxis que atempere los efectos de la hospitalizacion.

Si bien sabemos que cualquier enfermedad crénica en un nifio va a comportar un riesgo
de problemas psicolégicos, también conocemos que en determinadas poblaciones el
riesgo se incrementa de forma severa e importante. Son los nifios con leucemia
linfoblastica aguda, con tumores cerebrales y nifios sometidos a radiaciones entre 1800y

2400 rad.

Actualmente los oncélogos infantiles ya contemplan en los Protocolos de Tratamiento
los aspectos psicoldgicos y psicosociales del nifio con cancer. Se trata de la calidad de
vida de sus pacientes. Ya cualquier tratamiento contra el cancer que no considere los

aspectos psicoldgico y psicosocial es un tratamiento que cojea.

Los estudios de evaluacion sobre las intervenciones psicoldgicas y psicosociales estan

mucho mas avanzados en la poblacidon adulta que con los nifios y adolescentes.

No existe una teoria unitaria y solida que establezca convincentemente las relaciones

causales y las condiciones por las que una enfermedad pediatrica crénica predisponga a
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los trastornos psicoldgicos. Existen autores que sostienen que la enfermedad origina una
situacion de estrés que obliga a al nifio y a su familia a desarrollar competencias

psicolégicas nuevas de afrontamiento y adaptacion.

De esta teoria se deriva el argumento sobre la necesidad de intervencién psicoldgica en
pediatria oncoldgica, tanto con técnicas de apoyo social como grupal, familiar e
individual. También debemos de sefialar que no todos los profesionales que investigan la
necesidad de apoyo psicoldgico en los nifios con enfermedades crénicas certifican el
hecho de que la enfermedad, per se, sea fuente de estrés suficiente para originar
problemas psicoldgicos, dependiendo mas de caracteristicas individuales y familiares de

riesgo (En estos supuestos se encuentra Breslau).

Esimportante subrayar que las variables psicosociales son interesantesy atractivas como
instrumentos clarificadores de los problemas psicolégicos de los nifios con

enfermedades crdnicas e invalidantes.

Se ha alcanzado en la actualidad una formacion de compromiso explicativo que
contempla la psicopatologia como crisis adaptativa y no como un trastorno paido-
psiquiatrico per se. Por ejemplo, Stuber sefiala al estrés ambiental como preponderante
en la génesis de los problemas adaptativos. Se considera fundamental abordar la calidad

de vida del nifio con enfermedades cronicas e invalidantes, asi como la de su familia.

Karnofsky define lo que entiende por calidad de vida: un sentimiento subjetivo e
individual de bienestar con el menor nimero de temores anticipatorios negativos sobre
el futuro del nifio y su familia. En lo referente a la edad, debemos de tener en cuenta el
nivel y calidad de adaptacion escolar y logros académicos, el estado psicoldgico, el nivel

de adaptacion social y el mayor confort fisico posible.

14
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La Evaluacion psicosocial del enfermo

pediatrico con cancer
En nuestro contexto cultural el diagndstico de cancer esta cargado de la significacion de

muerte. Ademas, en el nifio se suma una experiencia de indefension, vulnerabilidad, y de
una incomprension angustiosa para los padres. El desconcierto se despliega, no solo ya
en el ambito familiar sino también a otros que le rodean: a compafieros, amigos de la

familia, etc.

Acerquémonos al concepto de Adaptacion social. Tiene la significacion de que tanto el
nifio y su familia sean capaces de afrontar con éxito a los reajustes necesarios que deben
hacerse en la vida diaria, desde los de caracter laboral a los propios de la familia, a los

relacionados con el ambito escolary de convivencia social

Adams-Greenly sefialan algunos puntos a tener en cuenta respecto de la evaluacion
psicosocial: tiene el objeto de poder implementar un programa de Intervencion y
prevencion para cada caso. Con esta finalidad, contemplaremos el estudio de las

siguientes areas:

1) Factores ligados al desarrollo.

2) Factores socioecondmicos y culturales.

3) Evaluacion de la historia personal y familiar.
1. Factores ligados al desarrollo

La edad de los nifios pacientes sera determinante con respecto de la técnica y los
contenidos de la evaluacion psicosocial a realizar. Por eso, la evaluacion que contemple

el desarrollo debemos plantearla con objeto de:
-Adaptar la informacion a las capacidades cognitivas del paciente.

-Formalizar las condiciones mas apropiadas en el ambiente educativo y de ocio

15
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-Acoplar el soporte psicoldgico a su estadio evolutivo.

De ello se deriva que la evaluacion adaptada a la edad debe comprender los aspectos del
desarrollo psicoldgico general y, a la vez, adaptarse a la comprension del tiempo que
tiene el paciente, al conocimiento del cuerpo y de su fisiologia y la compresion

psicologica de la muerte.

La nocidn del tiempo favorecera establecer una informacién y comunicacion adaptadas
ante las posibles preguntas del nifio sobre la evolucion temporal de la enfermedad. El
nivel de compresidon respecto al cuerpo humano nos ayudard a la explicacion, en
términos adaptados, en qué consiste la enfermedad, las razones que nos conducen a

prescribir protocolos molestos, y la realizacion de exploraciones mas o menos agresivas.

Por ultimo, Puede ubicarse la pregunta sobre la muerte. Ciertamente, la respuesta
también debera estar adaptada a su estadio evolutivo y al concepto de temporalidad que

tenga.
2. Factores socioeconomicos y culturales

En un equipo multidisciplinar el profesional que debe de llevarlo a cabo sea el Trabajador
Social. Es muy importante evaluar la incidencia de las repercusiones socio-econdémicas
en la familia debido al tratamiento del nifio
con cancer. Nos podran ayudar a tomar
medidas de apoyo. Estas variables socio-

econdmicas son:

-Lainfluencia negativa del tratamiento en el

poder adquisitivo de la familia.

-La estructura o red social de apoyo en el

“ entorno familiar con las que pueda contar. B

-Evaluacion de gastos no relacionados
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directamente con las prestaciones sanitarias y consecuentes a la enfermedad. Por
ejemplo, transportes, guarderias, compra de vestuario, pérdida de salario de alguno o

ambos padres, vacaciones no pagadas, etc...
Respecto a los factores culturales Gtiles conviene tomar en cuenta los siguientes:

-Analizar las redes de apoyo social con los que contaba la familiay el nifio antes y después

de la enfermedad.

-Nivel de integracion social. Por ejemplo, calidad de comunicacion con el entorno social.

En su caso, grado de aislamiento.

-Valores culturales acerca de la vivencia de la enfermedad. Por ejemplo, si se trata de una
familia de inmigrantes (provenientes de un pais concreto...), o de miembros de una
familia gitana, o de que profesan una religion concreta que tiene o va a tener influencia

en el protocolo de la enfermedad (transfusiones de sangre).

Habilidades de afrontamiento

Definimos las habilidades de afrontamiento por la capacidad adaptativa que presentan,

ya sea la familia como el paciente, ante el diagndstico de la enfermedad.

Una vez que se inscribe el diagndstico, el estrés influird en los recursos cognitivos de

afrontamiento de que disponga la familia. Van a depender de:

-El tipo de recursos y resultados obtenidos en anteriores experiencias de estrés

ambiental.

-Los recursos cognitivos disponibles y utilizados en el momento del diagndstico.

Dependiendo de ellos, la adaptacion sera mas o menos exitosa.
Nos encontraremos con las siguientes situaciones:

-Trastornos emocionales. Sintomas depresivos.
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- No confort en la pareja.
-Dificultades en el campo laboral.
-Aumento de los problemas de salud. De caracter psicosomatico.

- Casos de abuso de alcohol y otras sustancias psicotrépicas en algunas familias de riesgo

social.

Cohesion y Comunicacion intrafamiliar.

Muchas veces no podremos saber la dindmica familiar antes del diagndstico, siendo
importante. Pero, si en cambio la actual, porque nos favorecera para poder detectar
factores de riesgo con respecto de posibles conflictos familiares, indispensable para
poder conseguir un correcto nivel de ajuste psicosocial del nifio enfermo y de la propia

familia. Para ello, serd conveniente evaluar:

-Analisis dindmico de la sincronia / desincronia de los diferentes estilos de afrontamiento

entre los miembros de la familia.

-Los patrones de comunicacion utilizados alrededor de la enfermedad. También

debemos detectar los patrones generales de comunicacion.

-En casos necesarios, posibilidad de establecer un programa de intervencién acerca de la

cohesion y de patrones de comunicacion abierta.
3. Evaluacion de la Historia Personal y Familiar

Es importante recabar la informacidn sobre la historia de los miembros de la familia. Nos
puede ayudar a saber si se precisa una intervencion de apoyo psicolégico, ya sea a la
familia al paciente o algiin otro miembro. Se trata de una estrategia de caracter

preventivo:

- Las experiencias anteriores, ya sean positivas o negativas, frente a otras enfermedades

determinan el tipo de relacion de la familia con respecto al staff médico del hospital. Gran
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parte de la confianza esperanzada en la praxis médica o en la desconfianza en relacion a

la misma, radica en este aspecto.

-Las anteriores experiencias de abandono y separaciones influyen en las habilidades de

afrontamiento frente a la enfermedad, tanto en el paciente como en la familia.

-La calidad de las relaciones sociales y adaptacion - rendimiento escolar anterior del

nifio, nos influirad para las intervenciones de reajuste psicosocial posteriores.

-La conflictividad y disarmonia intrafamiliar anteriores al diagndstico, igualmente,
mediatizan la intervencidn psicosocial ya que, esta comprobado, son fuente de un mayor

distrés.

-Finalmente, debemos analizar el auto concepto y vivencia que sobre el significado de la

enfermedad tiene en cada miembro de la familia.

Técnicas de Intervencion /Afrontamiento

Sefialamos que para los siguientes objetivos generales de la intervencidn psicosocial

deberiamos tener en cuenta:

« Adaptar la informacion médica para que la familia sea capaz de procesarla

correctamente.

« Proporcionar informacion al nifio adaptada a su edad y competencia neurocognitiva.

« Actividades tendentes a renormalizar la vida familiar.

« Apoyar psicolégicamente a los hermanos del paciente.

« Crear condiciones favorables al reinicio de las actividades del paciente.

A continuacidon, analizaremos los aspectos basicos de cada uno de estos objetivos
generales.
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Procesamiento de la informacion médica

Para muchos padres el diagndstico ya supone una especie de sentencia de muerte,
originando una reaccion frente a ello de desesperanza, rabia, miedo, tristeza, y actitudes
ambivalentes frente a los otros; también frente al staff médico. La “sentencia” de muerte
que para muchos padres supone el diagndstico de cancer origina en ellos una reaccién
humana de desesperanza, miedo, rabia, culpa, tristeza e, incluso, a veces, con actitudes
ambivalentes frente al médico que atiende a su hijo. El médico para poder atemperar

estas reacciones puede realizar las siguientes acciones:

-A la vez que pueden percibir a su hijo con la enfermedad que le atraviesa también
podemos ofrecerle una vision esperanzada de las posibilidades de seguir viviendo,

creando la posibilidad hacer una proyeccion de vida en el futuro.

-Impugnar la disposicion de los padres a desarrollar un discurso de resignacion ante la

muerte.

-Implicar a los padres en el tratamiento, que es duro y molesto. Podemos darles
informacion acerca del por qué las medidas y protocolos que vamos a tomar; también de
las consecuencias tanto positivas como negativas. Expectativas de mejoria y aquellas

consecuencias indeseables

Dar informacion apropiada al nifio.

Al nifio hay que prepararlo psicolégicamente. El fin es para que la enfermedad tenga la
menor repercusion negativa posible sobre el inicio de sus actividades extrahospitalarias.
Previamente al trabajo de intervencidn con el nifio, lo debemos de hacer con los padres,
con el objeto de prevenir actitudes, por ejemplo, de sobreproteccion, y por lo tanto

sustentar las medidas de ajuste psicosocial.

La vivencia que el paciente tenga de su enfermedad va a estar relacionada directamente

con la edad. Al nifio hay que crearle condiciones psicoldgicas para que sepa diferenciar
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entre realidad y fantasia. Este aspecto preventivo es muy importante, tanto en nifios
pequenos como en edad escolar y adolescentes, teniendo en cuenta la posibilidad real
de que aparezcan regresiones en sus habilidades de razonamiento como consecuencia
del distrés que le ocasiona la enfermedad. Para ello, la informaciéon médica puede ser

muy importante, asi como el instrumento de la hora de juego.

Renormalizacién de la vida familiar.

Una vez que el diagndstico ya esta dado a los padres, estos estan llamados a adaptarse a
la rigurosidad de los protocolos de tratamiento. Conllevara una reorganizacion de la vida
diaria, alcanzando situaciones de estrés suplementario sumada a la situacion

extraordinaria que estan viviendo.

Tendremos que valorar
en funcidn de la situacion
sociolaboral anterior al
diagnéstico si es preciso
la conveniencia de un
apoyo suplementario. De

esta forma tenemos que:

-Puede ser que alguno de

los padres, si trabajan los

dos, tenga que reajustar su horario de trabajo por los tratamientos del hijo.

-Esta circunstancia sefialada puede ser fuente de conflicto. Supone una especial
dedicacion al hijo enfermo en detrimento de la atencidn a otros espacios y personas,

como los otros hijos y la pareja.

-Esta situacion suele dar lugar a resentimientos, reproches entre la pareja. Se pueden

precipitar distanciamientos emocionales en momentos donde conviene el apoyo mutuo.
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-lgualmente, la familia estd llamada a seguir desarrollando con otras obligaciones
habituales en su vida pasada y presente, implicando la modificacion de horarios y

espacios para llevarlos a cabo y evitar los conflictos.

Ciertamente, valoraremos estas circunstancias de cdmo inciden en cada familia en
particular, y de con qué eficacia adaptativa, se enfrenta a ellas. De ahi que sera preciso el

planteamiento de intervencion de apoyo psicosocial.

Apoyo psicoldgico a los hermanos.

Una vez mas, la experiencia y vivencia de esta situacién que un nifio vive con respecto de
su hermano va a depender de su edad. También va a depender de las relaciones que han
mantenido hasta entonces, de las informaciones que se le proporcionen, y, por fin, del

vinculo que tenga dicho nifio con las figuras parentales.

El primer impacto del nifio cuyo hermano tiene cancer va a ser de miedo y de confusion.
Conviene actuar rapidamente pata poder atemperar fantasias y resentimientos que

puedan obturar la relacion entre ellos.

También puede darse que la rivalidad entre los hermanos pueda incrementarse. Es mas
que factible que la atencion hacia el hermano enfermo pueda precipitar celos en el
hermano sano. Este sintoma puede extenderse también hacia los padres debido a la

disminucion de la atencidn que se le presta y las ausencias del hogar.

En determinados nifios, ante la dificultad de expresar esto sentimientos emocionales
puede derivar en problemas de conducta complejos de entender por el entorno, ademas

de contar con que los padres puedan estar sobrepasados por la situacion que viven.

Este aspecto puede desembocar en una menor tolerancia con los hermanos sanos,
También, incluso, puede dar lugar a expectativas poco razonables sobre las
responsabilidades que los hijos sanos deben asumir, en ocasiones sin tener en cuenta que

sean apropiadas para la edad.
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Las investigaciones que se llevan a cabo indican que las consecuencias mayoritarias
recaen en el clima familiar mas que las actividades rutinarias se vean afectadas. Los

sentimientos negativos entre hermanos son:

-Celos, resentimiento, rabia.

-Sentimientos de culpay responsabilidad frente a la enfermedad.
-Miedo, temor anticipatorio, tristeza.

Los sentimientos reactivos positivos pueden ser:

-Amor e implicacion.

-Sensibilidad y comprension empatica ante los efectos secundarios desagradables
originando entre los hermanos disposicion a querer ayudar, ser utiles, mayor

preocupacion por el hermano enfermo, y una mayor implicacion emocional positiva.

Facilitar el reinicio de las actividades del paciente.

Para poder realizar un buen ajuste psicosocial con el nifio conviene tener en cuenta:
-Debe iniciar cuanto antes las actividades escolares.

-El paciente debe ser tratado en el contexto escolar con la normalidad que sus

condiciones fisicas lo permitan.

- La escuela es el lugar de trabajo del nifio. Deben de adquirir conocimientos tanto de
habilidades académicas como sociales, de autocontrol, disciplina, respeto a la autoridad

y relaciones de apoyo mutuo entre los companieros.

-También debemos tener en cuenta que el reinicio de la escolaridad después del
diagndstico y/o estancia hospitalaria, pueden conllevar algunos problemas con los

compaferos y con los profesores.
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Holl, LeRoy et al, realizaron una investigacion en donde intentaron detectar los
problemas de adaptacion social del nifio con cancer en el medio escolar. Estudiaron Auto
y heteropercepcion de sociabilidad, vivencia respecto a las relaciones de amistad,
sentimiento de aislamiento y autoconcepto. Alcanzan la conclusion que el paciente se
percibe mas aislado socialmente, sentimiento no compartido por sus compafieros que lo
consideran totalmente integrado, no se encuentran dificultades en cuanto a popularidad

entre sus companeros, relaciones de amistad y apoyo, ni autoestima - autoconcepto.

Concluyen que los problemas de adaptacidn socio-escolar recogidos en otros estudios
pueden ser debidos a cuestiones metodoldgicas, es decir, a que la informacion fue
extraida de cuestionarios a profesores y a padres y no por medio de un modelo

sociométrico.

Y en referencia a los profesores, se ha constatado que algunos profesores se muestran
reacios a tener en clase a un nifio con una enfermedad grave. Estas aptitudes podrian
estar en relacidon con sentimientos personales acerca del significado del cancery el temor
de ser incompetentes para actuar convenientemente a las necesidades del paciente. Y
también la incompetencia para responder a las preguntas de los otros nifios. Esta
incompetencia se amplia ante la inquietud que puede generar la posible necesidad de

responder al nifo sobre preguntas que le formule acerca de la enfermedad.

Estas situaciones pueden dan lugar de forma inconsciente, o consciente, a un desapego

emocional respecto al nifio enfermo.

A veces se tiende a no exigir al nifio académicamente lo que es capaz de dar, en una
actitud de sobreproteccion que conduce al aislamiento social, a una sobrevaloracion de
sus diferencias debido a la enfermedad y a sentimientos de desesperanza y de

indefensién.

Otro estudioso, Fritz, estudid cuales eran las variables que mas repercusion tenian sobre

el nivel de adaptacion psicosocial, llegando a las siguientes conclusiones:
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- Una buena comunicacion directa durante el tratamiento entre el paciente, los

profesores y los companeros, era predictivo de:
Mayor éxito académico.
Mayor éxito en el funcionamiento social.
Mejor funcionamiento global.

- El apoyo de los compafieros durante el tratamiento implicaba, igualmente, un mayor

reajuste social.

- Las discapacidades fisicas condicionan un mayor riesgo de sintomas depresivos y peor

ajuste psicosocial.

- No influyen en la
] evolucién psicoldgica de
los pacientes, ni la
gravedad de la
enfermedad, ni las
dificultades del protocolo

de tratamiento, aunque la

toxicidad correlaciona

positiva mente con los sintomas depresivos y negativamente con el autoconcepto.

- La edad es importante en el nivel de ajuste psicosocial: a menor edad mayores

posibilidades de adaptacion.

- El medio social en el que el nifio se desenvuelve es tanto, o mas importante que el rol

jugado por la propia familia.

Por tanto, si gran nimero de nifios se adaptan bien a su enfermedad y no necesitan de

intervenciones psicosociales especificas, existen otros que van a presentar un espectro
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amplio de sintomas psicoldgicos y neuropsicoldgicos, en donde sera necesario intervenir,
no solo psicosocialmente, sino, a veces, con técnicas mas especificas: psicoterapia
individual, grupal, tratamiento familiar e incluso, en algunos de ellos

psicofarmacolégicamente.
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Cuestiones

1. Indicanos algunos de los problemas psicolégicos durante el tratamiento.
2. Sefiala en qué consiste el sindrome regresivo de Lanskiy Gender.

3. Qué puntos son los que hay que tener en cuenta en la evaluacion psicosocial segln

Adams-Greenly.

4. Qué deberiamos tener en cuenta para los objetivos generales de la intervencion

psicosocial.
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