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RESUMEN

El cancer supone la razén principal de fallecimiento por
enfermedad en la poblacién infantil en los paises desarro-
llados, y el segundo motivo de muerte mas frecuente en
los nifos de mas de un ano de edad, siendo la primera los
accidentes. A pesar de que las tasas de curaciéon en onco-
logia pediatrica han aumentado, su diagnéstico continua
suponiendo una gran crisis en el nucleo familiar. Ademas
de curar la enfermedad, los esfuerzos también deben ir diri-
gidos a disminuir los efectos secundarios y las secuelas que
la propia enfermedad y sus tratamientos puedan originar
en la calidad de vida de los nifios y familiares. Es por ello,
que la figura del psicélogo resulta basica para una buena
evolucién y recuperacion.
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ABSTRACT

Cancer is the leading reason for death from disease in children
in developed countries, and the second most common cause
of death in children over one year of age, with accidents being
the first. Although cure rates in pediatric oncology have increa-
sed, their diagnosis continues to be a major crisis in the family
nucleus. In addition to curing the disease, efforts should also
be aimed at reducing the side effects and aftermath that the
disease itself and its treatments may cause in the quality of life
of children and family members. That is why the figure of the
psychologist is basic for a good evolution and recovery.

Keywords: Pediatric oncology, Definition, Epidemiology,
Types, Treatments, Phases, Psycho-oncological Treatment.
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INTRODUCCION:

El cancer sigue siendo una de las principales causas de
morbi-mortalidad del mundo. Su diagnéstico es uno de
los que mds asusta y si éste lo asociamos con la poblacién
infantil, el impacto que crea en la familia del niflo afec-
tado, hace que la consideremos como una enfermedad
familiar.

Los origenes de la palabra cancer los encontramos en el
griego, karkinos, cangrejo en latin. Este término se cree
que fue usado por primera vez por Hipocrates (460-470
a.C) para denominar a ciertos tumores y Ulceras malignas.
La relacién entre este crustaceo y la denominacién de
ciertos tumores, se basa en las siguientes hipotesis:

« En los tumores duros seria por la dureza del caparazén
del cangrejo

+ En los tumores ramificados por la imagen de las patas y
las pinzas

« Por la fuerza y tenacidad con la que el cangrejo coge a
su presa y no la suelta.

Gracias a los avances en anatomia patolégica y en cirugia,
a mediados del siglo XVIll, el cdncer comienza a ser en-
tendido y clasificado como lo conocemos actualmente. (1)

En marzo de 2014, Michaela Binder realizé un descubri-
miento que prueba que el cancer metastasico no es una
enfermedad moderna. En el yacimiento de Amara Occi-
dental, al norte de Sudan, encontré el cuerpo de un joven
de entre 25y 35 afos de hace unos 3200 afos (1200 a.C)
con esta enfermedad. (2)

Cancer, también denominado neoplasia maligna, hace re-
ferencia a un conjunto de enfermedades que comienzan
con el crecimiento anormal e incontrolado de células, que
forman una masa tumoral capaz de invadir tejidos circun-
dantes, asi como de diseminarse a otras zonas del orga-
nismo mediante el sistema sanguinea y linfatico, constitu-
yendo la metastasis.

Hay varios tipos de canceres: (3)

« Carcinoma: Es una clase de neoplasia que se desarrolla
a partir de células epiteliales que recubren el interior y
exterior del organismo.

« Sarcoma: Es un cancer de células del tejido conectivo.

« Leucemia: Es un ejemplar de neoplasia sanguinea que
comienza en la médula ésea, lugar de formacién de cé-
lulas sanguineas. Esto hace que se produzcan glébulos
rojos y blancos, y plaquetas anormales.

« Linfoma: Neoplasia que se inicia en el tejido linfatico,
provocando transformacion tumoral de los linfocitos.

- Mieloma muiltiple: Cancer de células plasmaticas pro-
ductoras de anticuerpos.
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Sociedad Espaiiola de Oncologia Médica (SEOM) Las cifras del cancer en Espaiia 2020.

- Cdnceres del sistema nervioso central: Se desarrollan en las
células del cerebro o médula espinal.

El cancer es una de las enfermedades mas temidas por la
poblacién, por su gran indice de morbi-mortalidad a nivel
mundial. Al afio se dan en el mundo 18,1 millones de ca-
s0s nuevos, segun los ultimos datos disponibles estudiados
dentro del proyecto GLOBOCAN 2018. Estas estimaciones
revelan que en los préoximos 20 afos se llegara a 29,5 millo-
nes de casos nuevos. Los tumores mas cominmente diag-
nosticados a nivel mundial en 2018 fueron los pulmonares,
mama, colorrectal, préstata y estdmago.

En Espana, siguiendo el indice mundial, entre las principa-
les causas de morbi-mortalidad se encuentra el cancer. En
el ano 2019 se diagnosticaron 275.562 casos nuevos. Segun
estimé la Red Espafiola de Registros de Cancer (REDECAN)
en 2020 se habrian alcanzado los 277.394 casos nuevos. La

lista de canceres mas frecuentes en este pais en el 2020
la forman: colon y recto (44.231 nuevos casos), préstata
(35.126), mama (32.953), pulmén (29.638) y vejiga urina-
ria (22.350). Con bastante diferencia, les siguen los linfo-
mas no hodgkin (9.188), y los canceres de cavidad oral y
faringe (8.604), pancreas (8.338), estébmago (7.577), riidn
(7.300) y cuerpo uterino (6.804).

En los gréficos que hay a continuacién, podemos ver los
canceres mas predominantes en varones y en mujeres en
Espafa en 2018.

En el mundo, el cancer continua siendo una de las princi-
pales causas de muerte. Seguin datos de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), en 2018, unos 9,6 millones de
personas perdieron la vida por esta enfermedad de mane-
ra directa o indirecta. Los tumores que mas muertes pro-
vocaron fueron los pulmonares con un 18,4% del total de

Soteras, A. Cifras del cancer en 2019: La incidencia aumenta el doble en las mujeres. (Fuente GLOBOCAN 2018) 2019.
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fallecimientos, el cancer colorrectal con un 9,2%, el cancer
de estdmago suponiendo el 8,2% y el cancer de higado con
también un 8,2%.

Segun los ultimos datos proporcionados por el Instituto
Nacional de Estadistica a finales de 2019, referentes al afo
anterior, en Espafa las neoplasias fueron el segundo moti-
vo de defuncién, siendo los responsables del 26,4% de las
defunciones. La primera causa fueron las enfermedades del
sistema circulatorio con un 28,3% del total.

Entre la edad de 1 a 14 afos, los tumores fueron la prime-
ra causa de fallecimiento con un 29,2% del total de nifos
muertos. (4,5)

1. DEFINICION

Céncer Infantil es una designacion atribuida a aquellos tu-
mores malignos que se desarrollan entre el nacimiento y la
adolescencia. (3)

Se trata de un conjunto de patologias desarrolladas de ma-
nera mas habitual en la adolescencia. En los paises desarro-
llados es el principal motivo de fallecimiento por enferme-
dad en menores.

2. EPIDEMIOLOGIA

El nimero de casos nuevos cada ano es de 155,5 por millén
de menores de entre 0 y 14 afos, unos 1.100 nifios enfer-
man de cancer cada afo en Espaina. A pesar de representar
s6lo un 3% del total de todos los canceres, es la segunda
causa de muerte infantil, siendo sélo superada por los acci-
dentes e intoxicaciones. En la actualidad, en Espafa y otros
paises desarrollados, segun datos de la OMS y del Registro
Espafiol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP) actualizados en
mayo de 2019, tiene una supervivencia de cerca del 80%.
Sin embargo, en paises con rentas medias o bajas la tasa
de curacién es de aproximadamente el 20%. Esta diferencia
es debida a las capacidades de cada pais para obtener un
diagnostico rapido y preciso, la accesibilidad al tratamiento,
control de los efectos secundarios... (6,7,8,9,10)

3.TIPOS (3,6,7,8,9,11)

Los tumores pediatricos son numerosos, los mas destaca-
dos los podemos agrupar en neoplasias hematoldgicas y
solidas.

Los tumores de la sangre con mayor incidencia en menores
son:

Leucemias

Es una enfermedad maligna clonal de la médula ésea que
provoca una proliferacién anémala de uno o mas elemen-
tos inmaduros de la sangre, generalmente los blastos. El
paciente padece sobre todo disminucién de hemoglobina,
sangrados e invasién de patégenos por depresion del siste-
ma inmunitario. Las leucemias son el tipo de tumores mas
comunes en la infancia y los hay de varias clases:
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« Leucemia linfobldstica aguda (LLA): Afecta a los linfo-
citos. Es el mas frecuente en los niflos con un pico de
incidencia entre los 2 y 8 anos. Es muy agresiva y de
corta duracién. Produce sindrome anémico, leucopenia,
infecciones de repeticién y sindromes hemorrégicos se-
cundarios a trombopenia.

« Leucemia mieloide o granulocitica aguda (LMA): En este
tipo de leucemia, los mieloblastos proliferan de manera
rapida y anormal invadiendo la médula ésea y convir-
tiendo a los neutréfilos, basoéfilos, eosinéfilos y mono-
citos en células cancerigenas. Esto origina insuficiencia
medular e infiltracion de tejidos extramedulares. Esta
variedad de leucemia es mas frecuente en el adulto,
pero si se padece en la infancia, perdura hasta la adoles-
cencia.

« Leucemia mieloide crénica (LMC): Las leucemias crénicas
son poco habituales en menores y se desarrollan len-
tamente. Su particularidad es la concurrencia de gran
cantidad de granulocitos inmaduros debido al exceso
de produccién por parte de la médula 6sea de células
mieloides.

Linfomas

Neoplasia que se origina en el tejido linfatico, el cual for-
ma parte del sistema de defensa del organismo. El siste-
ma linfoide comprende el bazo, el timo, los ganglios, la
médula dsea; y otros 6rganos que en su composicién po-
seen este tejido como las amigdalas, la piel, el intestino
delgado y el estémago. Asi pues, podemos encontrar un
linfoma en cualquiera de estas localizaciones. Los dos ti-
pos principales de linfomas son:

« Linfoma de Hodgkin: Las células que se malignizan en
este tipo de cancer, son los linfocitos. Se produce una
proliferacion de células anormales gigantes y multinu-
cleadas llamadas Células de Reed-Sternberg. Estas son
imprescindibles para su diagndstico, pero no patogno-
monicas. Suele desarrollarse entre los 15 y 40 afios, dan-
dose un segundo pico hacia los 60 afos de edad.

« Linfoma no Hodgkin: Neoplasia que provoca una proli-
feracién de linfocitos B, habitualmente, con inicio gan-
glionary /o extra ganglionar, pudiendo atacar al higado,
bazo, sistema nervioso, médula 6sea y ganglios linfati-
cos. Suele ser mas comdn en menores.

Dentro de los tumores sélidos, encontramos de forma
mas habitual los siguientes:

« Tumores del sistema nervioso central: Se desarrollan en
las células del cerebro dafando, por lo general, la mé-
dula espinal y el encéfalo. Son los segundos mas fre-
cuentes en oncologia infantil. Son tumores sélidos mas
comunes en menores de 15 aflos. Segun su localizacion
pueden producir convulsiones, dolores de cabeza, v6-
mitos, nerviosismo, cambios de comportamiento, alte-
raciones motoras, somnolencia, déficit visual, etc...

- Neuroblastoma: De manera mas frecuente se forma en el
tejido nervioso de las glandulas suprarrenales, aunque
también puede desarrollarse en cuello, térax, pelvis, ab-



domen o médula espinal. Ocurre en bebés y menores de
5 anos, siendo el tumor mas frecuente en los 2 primeros
anos de vida. Se desconoce la causa. Algunos signos y sin-
tomas al inicio, pueden ser fatiga o pérdida de apetito.
Conforme avanza, se pueden dar sintomas relacionados
con la localizacién como masa bajo la piel, proptosis, do-
lor de huesos, diarrea...

+ Tumor de Wilms o Nefroblastoma: Es una neoplasia malig-
na de rindn. Afecta mas a nifos entre 3 y 4 afos. Suele
darse en un riidn, aunque también puede ser bilateral.
Las manifestaciones mas tipicas son: deteccién de masa
en abdomen y dolor en el mismo, hinchazon, fiebre, dis-
minucidn del apetito, nauseas o vomitos, aumento de la
presion arterial y hematuria.

+ Retinoblastoma: Tumor maligno formado en la capa del
tejido nervioso posterior al 0jo, en la retina, donde se de-
tecta la luzy se envia la sefial al cerebro. En casi el 50% de
los casos es bilateral, en cuyo caso suele ser hereditario.
Se presenta tipicamente entre el nacimiento y los 5 aios,
pudiéndose padecer en cualquier etapa de la vida. La cli-
nica suele ser leucocoria, estrabismo e inflamacion.

+ Rabdomiosarcoma: Entre los tumores del tejido conecti-
vo, es el mas comun en los menores, con un 65%. Ataca a
las células del musculo estriado. Aunque puede desarro-
llarse en otras zonas del organismo, es mas probable que
comience en cabezay cuello, sistema urinario, sistema re-
productivo y extremidades. Tiene mayor incidencia en el
sexo masculino de entre 2 y 6 afios. La clinica dependera
de la localizacion.

+ Osteosarcoma: Cancer éseo con mayor incidencia en me-
nores. Suele localizarse en los huesos mas largos como
son el humero, el fémur y la tibia. Siendo mas frecuente en
varones, la edad promedio de diagnéstico es a los 15 afos.

« Sarcoma de Ewing: Es otro tipo de sarcoma 6seo. Se desa-
rrolla en las células redondas, afectando principalmente
a la pelvis, el fémur, el humero y las costillas. Suele diag-
nosticarse antes de los 20 anos, afectando también mas
a varones.

4. CAUSAS

El origen o las causas de los canceres pediatricos son des-
conocidos en su mayoria. Existen estudios que indican que
alrededor del 10% de los niflos que padecen cancer tienen

Baez, P. El cancer infantil. Juntosxtusalud.com. 20109.

NPunto

una predisposicion genética. Las mutaciones en genes
provocan un crecimiento celular descontrolado, se cree
que esta es la causa de la mayoria de neoplasias, tanto
en nifos como en adultos. El cadncer se ha estudiado en
multiples ocasiones tratando de encontrar el por qué, y
se ha demostrado que son pocos los que pueden tener
su origen en factores ambientales o relacionados con el
modo de vida en los nifos. (6,18)

Sin embargo, si se han detectado como factores de riesgo
en oncologia pediatrica infecciones crénicas, importante
sobre todo en los paises en vias de desarrollo, como el virus
de la inmunodeficiencia humana, el virus de Epstein-Barr
y la malaria. Existen otras enfermedades causadas por pa-
tégenos que tienen la facultad de poder intervenir en el
desarrollo de una neoplasia cuando se sea adulto, de ahi
la importancia de la vacunacién, el diagnostico o la detec-
cién precoces, para minimizar el desarrollo de infecciones
crénicas, ya sea en la infancia o con posterioridad. (8)

Ademads, existen Sindromes de Predisposicion al Cancer
(SPC), determinadas caracteristicas de los genes y del sis-
tema inmune, contribuyen en el desarrollo de algunos
tumores. La mayoria son poco frecuentes y con variacion
de las manifestaciones clinicas dentro de la misma fa-
milia. Tener a estos pacientes identificados ayuda a una
correcta planificacién de prevencion, deteccién precoz y
consejo genético. La historia clinica es fundamental para
la deteccién de los SPC. Algunos datos a tener en cuenta
son: el niUmero de casos de esta enfermedad en la historia
familiar, si éstos son del mismo tipo y si se desarrollaron
a una edad inferior a la habitual. En caso de originarse en
6rganos dobles como, por ejemplo, los rifones, conocer si
su localizacién es bilateral. También es importante saber
si existen varios focos en un mismo drgano y/o diversos
tumores primarios en la misma persona. La historia clinica
debe completarse con datos de existencia o no de cance-
res asociados a defectos del desarrollo. (10)

Debemos tener en cuenta que un mismo tumor impacta
de forma distinta en el nifo que en el adulto. Los menores
estan en proceso de desarrollo tanto fisico como mental.
Los tipos de cancer, como se forman, se extension, su cli-
nica, incluso la falta de la misma...Todo es diferente en el
nifo respecto del adulto.

Por otro lado, el tratamiento y la manera en que le cuerpo
reacciona a éste, en los niflos es muy peculiar. Al no tener,
por lo general, patologias asociadas, su respuesta a los tra-
tamientos suele ser mejor. Sin embargo, también son mas
sensibles a padecer efectos secundarios a largo plazo, ya
gue son organismos en desarrollo. Es por este motivo, que,
durante muchos afios deberan acudir a revisiones y con-
troles. Asi mismo, debemos tener presente que, los avan-
ces cientificos en el terreno del cancer y sus tratamientos,
estd haciendo posible que la tasa supervivencia vaya en
aumento entre los menores oncoldgicos. (7)

5.SIGNOS Y SINTOMAS

La mayoria de canceres infantiles no pueden ser preve-
nidos, la lucha reside en la prontitud del diagnéstico y el
tratamiento. (4,54)
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Las primeras manifestaciones del cancer pediatrico son sin-
tomas inespecificos similares a procesos benignos y habi-
tuales en los nifos.

Los signos y sintomas reiterados hallados en las consultas de
pediatria en los centros de salud suelen ser:

- Palidez
+ Masas

« Adenopatias

Fanlyc. Fundacion amigos del nifio con leucemia y cdncer. Sefiales de alarma del cancer infantil. 2019.

Movimientos anormales
Hemorragias

Fatiga

Cefalea

Alteraciones visuales
Dolor

Sintomas musculoesqueléticos.
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Dicha sintomatologia, cuando se presentan de una mane-
ra atipica y curso térpido puede tratarse del principio de un
proceso neoplasico. (10)

6. DIAGNOSTICO

Los tumores infantiles se extienden rapidamente, por ello es
importante una deteccién precoz y una instauracién tem-
prana del tratamiento, lo que aumentara la probabilidad de
supervivencia.

Un diagndstico temprano se basa en tres componentes: (3)

« Buen acceso a la sanidad y que las familias estén concien-
ciadas.

+ Rapida y correcta evaluacion clinica, diagnéstica y cono-
cer el estadio del tumor.

« Accesibilidad al tratamiento.

Las pruebas diagnoésticas son variadas, analiticas de san-
gre, analitica de orina, analisis del liquido cefalorraquideo,
pruebas radiolégicas, pruebas endoscoépicas con las que
visualizar directamente el interior de érganos y cavidades,
y pruebas histolégicas como biopsias o citologias para ver
microscopicamente las células, todas ellas necesarias para
conocer el tipo de tumor y su extension.

Las técnicas de imagen son imprescindibles para poder
diagnosticar y evaluar a los menores con enfermedades ma-
lignas. Las mas utilizadas son:

+ Laradiologia convencional: Es la técnica inicial para el diag-
noéstico de cancer en pediatria. También se emplea para
valorar la respuesta al tratamiento, y una posible recurren-
cia tumoral.

— Rx tdrax: Primordial para el diagndstico de masas me-
diastinicas en leucemias, enfermedad de Hodgkin o
linfoma no Hodgkin, y para posibles metastasis pulmo-
nares.

- Rx 6sea: Imprescindible para valorar dolor éseo persis-
tente, ya que algunos tumores presentan esta sintoma-
tologia como, por ejemplo, el osteosarcoma, el sarcoma
de Ewing...

« Laecografia: Esta prueba de imagen no emplea radiacion,
por lo que ha desplazado a la radiografia de abdomen
para valoraciéon de patologia tumoral abdomino-pélvica
en la edad pedidtrica. Ademas, es fundamental para el es-
tudio de patologia cervical y de masas de partes blandas.

« La tomografia computarizada (TC): A pesar de que emplea
radiacion, es una de las técnicas de eleccién para determi-
nados tumores, ya que es mas sensible que la ecografia,
por ejemplo, para el tumor de Wilms o el hepatoblasto-
ma. Al realizar un escéner en pediatria, se debe emplear
la minima dosis con la que obtener imagenes de calidad
para disminuir la posibilidad de desarrollar un cancer ra-
dioinducido.

« La resonancia magnética (RM): Esta técnica no emplea ra-
diacion. Es una prueba excelente para caracterizar tejidos,
por ello, es de eleccién para valorar tumores osteomuscu-
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lares, ovaricos, metastasis hepaticas, invasion del con-
ducto raquideo en neuroblastomas, siendo por tanto la
prueba principal de neuroimagen.

La gammagrafia: Es una prueba diagnoéstica de medicina
nuclear, que mediante el uso de un radiofdrmaco permi-
te obtener imdgenes con las que detectar anomalias o
enfermedades en 6rganos del cuerpo, asi como estudiar
el funcionamiento del tratamiento. Los estudios de me-
dicina nuclear configuran imagenes fundamentadas en
la quimica del organismo, sin embargo, otros estudios
lo hacen a través de la anatomia y la estructura como,
por ejemplo, la resonancia magnética. La gammagrafia
ayuda en la evaluacion de los riflones, higado, tiroides,
corazén, pulmones y huesos. También resulta muy util
para buscar si hay metéstasis.

Tomografia por Emision de Positrones (PET): Es otro estu-
dio de medicina nuclear que, mediante el uso de peque-
fas cantidades de material radiactivo, identifica cémo
funcionan los tejidos. Revela cambios a nivel celular,
pudiendo detectar las manifestaciones tempranas de
enfermedades, antes que otras pruebas de imagen. El
radiomarcador se acumula en areas del cuerpo con ni-
veles altos de actividad quimica, lo que indica que son
areas enfermas. La neoplasia se visualiza como puntos
brillantes, debido a su mayor tasa metabdlica. En onco-
logia pediétrica resulta especialmente util en tumores
de ganglios linfaticos y del sistema nervioso central, asi
como en tumores 6seos y de tejidos blandos, y en algu-
nos tumores cerebrales y renales.

En los nifos las radiaciones ionizantes deben reducirse
todo lo posible debido al potencial riesgo de cancer se-
cundario. Por tanto, las guias y protocolos de actuacién
deberén priorizar el uso de la ecografia y/o la RM siempre
que sea posible para el estudio de las patologias pediatri-
cas.(12,13,14,15)

7.TRATAMIENTOS DEL TUMOR

En estos afos el estudio sobre procedimientos diagnosti-
cos, terapéuticos, etc, de los tumores pediatricos ha con-
seguido un descenso de la mortalidad por cancer en este
grupo poblacional. La finalidad primordial del tratamiento
oncolégico en menores es conseguir una elevada tasa de
curacion, con la minima intoxicacion posible de las células
sanas en desarrollo.

7.1.Tipos

La estrategia terapéutica oncoldgica en nifios puede in-
cluir una combinacién de: (12,14,15,16,17,18,19,20)

Cirugia: Para extirpar tejido canceroso.
Radioterapia: Son rayos X de alta energia.
Quimioterapia: También conocida como farmacoterapia.

Trasplante de células madre hematopoyéticas: Reempla-
zo de nuevas células sanguineas de médula dsea.



« Terapia dirigida: Son nuevos tipos de medicamentos que
actuan sobre caracteristicas especificas de las células can-
cerosas.

+ Inmunoterapia: Es un tratamiento que ataca al cancer a
través del sistema inmunitario. Esta terapia le ayuda a en-
contrar células cancerosas y combatirlas o a aumentar su
respuesta contra el cancer.

Qué incluir en un protocolo terapéutico contra el cadncer va-
ria en funcién del tumor, su genética y ubicacién en el cuer-

po.

La eficacia del tratamiento contra el cancer estd sujeto a di-
versos agentes tanto medicamentosos como biolégicos:

« La comprensién a nivel molecular de los mecanismos de
accion y de los de resistencia a farmacos.

- La sensibilidad histolégica de los tumores a cada medica-
mento anticancerigeno.

- La farmacocinética y la farmacodinamia de cada medica-
mento.

« Las interacciones antagonicas o sinérgicas de diferentes
farmacos cuando se administran de forma combinada, su
actividad antitumoral y sus efectos secundarios.

« Latoxicidad que produce en el organismo un farmaco an-
titumoral administrado de manera Unica o combinado.

7.1.1. Cirugia

La cirugia suele estar incluida en el tratamiento de tumores
sélidos localizados en el rindn, como el tumor de Wilms, en
el sistema nervioso, en los huesos, en los musculos u otros
tejidos blandos y en los tumores cerebrales, por ejemplo.
Entre las neoplasias infantiles y las de los adultos, existen di-
ferencias que no se pueden olvidar al plantearse una cirugia:

« Mayor vascularizacion.
« Cuando se diagnostica, suelen ser mas grandes.

+ Se deben minimizar las secuelas, porque estas seran de
por vida.

« En las intervenciones quirdrgicas es frecuente la pérdida
de calor. En el nifio esto puede ocasionar importantes con-
secuencias.

7.1.2. Radioterapia

La radioterapia usa rayos X, con elevadas dosis de gran
energia que son depositadas en un area especifica de tejido
seleccionado, para destruir células cancerigenas. Produce
danos en el ADN de las células tanto sanas como malignas,
por ionizacién de sus dtomos de fotones y protones. Las cé-
lulas sanas, a menudo son capaces de reparar estos dafios
mas facilmente. Sin embargo, las células tumorales debido
a que tienen alterados sus mecanismos de reparacién nor-
males, resultan mas afectadas. La radioterapia es eficaz en
todas las edades, pero en los nifios, su empleo requiere una
especial atencién, por las consecuencias negativas sobre los
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tejidos inmaduros y el riesgo de nuevos tumores a largo
plazo. Gracias a la ciencia y la investigacién en este campo,
se han conseguido grandes avances en su empleo, permi-
tiendo radiar con mas precisién el tumor, minimizando asi
los efectos secundarios. La radioterapia es efectiva en el
plan de ataque contra los tumores pediatricos del tejido
blando, por ejemplo, el rabdomiosarcoma en los huesos,
siendo el caso del sarcoma de Ewing, en el ojo, como la re-
tinoblastoma, los ganglios linfaticos, como puede seren el
linfoma de Hodgkin, y en el sistema nervioso, por ejemplo,
en el neuroblastoma, el ependimoma, el glioma pontino y
el astrocitoma, entre otros tipos.

7.1.3. Quimioterapia

El origen del manejo de la quimioterapia como tratamien-
to estd basado en la diseminacién del cancer con peque-
Aas metastasis no visibles. Los farmacos quimioterapicos,
se distribuyen de forma sistémica, actuando tanto a nivel
local como a distancia, destruyendo células malignas que
estén en cualquier zona del organismo. No obstante, tie-
ne una gran limitacion, es muy poco especifico. Su me-
canismo de accién se basa en alterar la estructura celular
bien en la sintesis de acidos nucleicos, en la division de las
células o en la formacion de proteinas. Como actien los
distintos quimioterapicos va a depender de la dosis de ad-
ministracion. Estos farmacos son muy inespecificos, es por
ello, que no distinguen entre células sanas y enfermas, por
lo tanto, las células no tumorales también padeceran sus
efectos, especialmente si se encuentran en fase de divi-
sién. Otra limitacion a tener en cuenta, es la capacidad del
organismo de crear resistencias a algunos farmacos. Esto
es mas comun en neoplasias evolucionadas y supone una
traba para su recuperacion. Sin embargo, hay que destacar
que, las actuales investigaciones en terapias con farmacos
quimioterapicos han conseguido afectar de manera mas
eficaz a las células neoplasicas protegiendo a los tejidos
sanos. La quimioterapia suele incluirse en tumores que se
generan a partir de células renales, asi como en el sistema
nervioso, en células del sistema reproductivo, los muscu-
los, los huesos, el higado, el ojo, la sangre, o los ganglios
linfaticos, tanto linfoma de Hodgkin como no Hodgkin.

El tratamiento quimioterapico suele combinarse con ci-
rugia y radioterapia, abordandose el cancer de una forma
multidisciplinar. Segun cuando y con qué objetivo se ad-
ministren los farmacos quimioterapicos, la quimioterapia
se clasifica en:

« Quimioterapia adyuvante: es el tipo de quimioterapia
que se administra después de tratar al tumor primario
de forma local con cirugia y/o radioterapia, en aque-
llas personas con tumores con alto grado de metasta-
tizacion. Su objetivo es eliminar la enfermedad micros-
copica existente en el diagndstico que no se consigue
erradicar con el tratamiento inicial. Resulta eficaz en los
canceres pediatricos mas frecuentes como son el tumor
de Wilms, linfomas, sarcoma de Ewing, osteosarcoma y
rabdomiosarcoma.

+ Quimioterapia neoadyuvante: se emplea antes de cual-
quier procedimiento quirdrgico o radioterapico para
determinar la respuesta a la quimioterapia. Ademas, es
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el primer paso para disminuir el tamafo del tumor y asi
poder mejorar los resultados de la cirugia y de la radiotera-
pia, minimiza ademas las posibilidades de complicaciones
de estos tratamientos como suelen ser las hemorragias o
diseminacion tumoral intraoperatoria. También supone
una lucha precoz de la enfermedad microscépica metas-
tasica.

+ Quimioterapia de induccién o conversion: es el tratamien-
to principal en estadios avanzados buscando disminuir la
neoplasia y convertirla en operable, cuando inicialmente
no lo era.

 Quimioradioterapia o radioquimioterapia concomitante: se
administra junto a la radioterapia para estimular el impac-
to que la radiacion tiene en el tumor in situ y actuar espa-
cialmente con ella.

La quimioterapia se presenta en pastillas, jarabe, de forma
endovenosa o intratecal.

7.1.4. Trasplante de células madre

El trasplante de células madre consiste en introducir células
madre sanas en la circulacién sanguinea con el objetivo de
que reemplacen a las células enfermas. En oncologia pedia-
trica, se emplean fundamentalmente dos modalidades:

Trasplante autdlogo

Procedimiento en el que las células trasplantadas son del
propio paciente bien de la médula ésea o de sangre periféri-
ca. Cuando el paciente se encuentra en fase de enfermedad
inactiva, llamado periodo de remision, se le extraen las célu-
las. Estas células, una vez extraidas son sometidas a un tra-
tamiento antitumoral para confirmar que no estén enfermas
y, por tanto, poder infundirlas de nuevo. Para garantizar que
no hay rastro neoplésico en el paciente, éste pasara por un
proceso quimioterapico a altas dosis o irradiacién corporal
total, conocido como acondicionamiento, tras el cual, se le
transfundiran las células madre extraidas y tratadas anterior-
mente.

Las células trasplantadas tardan un tiempo en generar leu-
cocitos, plaquetas y hematies, periodo durante el cual, el
nifo tiene un elevado riesgo de sufrir infecciones, hemorra-
gias y anemia. Es por ello, que durante los primeros 30 dias
postrasplante el paciente permanecera aislado en una habi-
tacién especial del hospital.

El trasplante de sangre del cordén umbilical, se usa cada vez
mas.

Trasplante alogénico

En este caso, las células madre empleadas en el trasplante
no son del paciente, por lo general se emplean las de un her-
mano. De no existir un familiar compatible genéticamente
con el paciente, se puede acudir al Programa Nacional de
Donantes de Médula Osea, para buscar un donante.

En este tipo de trasplante, el paciente también debe some-
terse al acondicionamiento antes de infundirle las células
madre donadas.
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Los pacientes trasplantados, como se menciona anterior-
mente, son vulnerables a infecciones. En este caso, ademas
es mas facil que puedan sufrir efectos secundarios deriva-
dos del rechazo a esas células trasplantadas, por ello, de-
ben estar ingresados un tiempo. Durante esa estancia hos-
pitalaria se les debe realizar vigilancia estrecha.

Este tipo de terapia puede resultar muy beneficiosa en ni-
fios que desarrollan un cancer de neuroblastos, en algunos
tumores originados en el cerebro, en tumores de células
germinalesy en leucemia recurrente, asi como en linfomas.

7.1.5. Terapia dirigida (21)

La terapia dirigida, terapia molecular o medicina de preci-
sion, es un tratamiento oncoldgico que emplea farmacos
que tienen la capacidad de interferir en las moléculas can-
cerigenas que facilitan su desarrollo y diseminacién.

La terapia dirigida es posible emplearla como tratamiento
de algunas neoplasias infantiles. Previo al uso de esta tera-
pia, se debe comprobar si existen alteraciones genéticas o
si hay mutacién de células cancerigenas. Es posible valerse
de ella cuando otro tratamiento ha fallado o si el cancer es
recurrente. Ademas, es posible combinarlo con otras op-
ciones terapéuticas como, por ejemplo, la quimioterapia.

Las terapias dirigidas parecen ser efectivas en los canceres
pediatricos, pero aun se necesita investigar mucho. Casi
todos los estudios cientificos se desarrollan con pacientes
adultos, sin embargo, es vital conocer con mayor exactitud
como actuan estos farmacos en los nifios, debido a las di-
ferencias entre ambos grupos poblacionales.

Existen varios tipos de terapias dirigidas:

- Anticuerpos monoclonales: Son proteinas disefadas para
bloquear blancos especificos de las células tumorales.
Estos también podrian localizarse en la zona circundante
a la neoplasia. Ademas, pueden expedir sustancias toxi-
cas de lleno sobre el tumor. Algunos anticuerpos mono-
clonales actian como inmunoterapicos porque facilitan
que el sistema inmunitario se vuelva contra el cancer.

« Inhibidores de la angiogénesis: Bloquean el crecimiento
de vasos sanguineos que ayudan al tumor a crecer, mul-
tiplicarse y diseminarse.

« Inhibidores de proteosomas: Interrumpen las funciones
celulares normales para que las células cancerosas mue-
ran.

« Inhibidores de la transduccidn de sefales: Interrumpen las
sefales celulares para que cambien las acciones de la cé-
lula cancerosa.

Hasta la fecha, este tipo de terapia se ha demostrado muy
eficaz con algunos tipos de leucemias y linfomas. Si las
investigaciones contintian y se logra conocer las diversas
alteraciones genéticas propias de las variadas neoplasias
pediatricas, en un futuro es probable que las terapias diri-
gidas puedan servir para tratar otros tumores pediatricos
con la misma destreza que lo hacen hoy en dia con algunas
neoplasias hematoldgicas.



7.1.6. Inmunoterapia (22)

La inmunoterapia, también llamada terapia biolégica, esti-
mula las defensas naturales del cuerpo para combatir la en-
fermedad. Es decir, el farmaco no lucha contra el tumor, sino
que refuerza a las defensas del organismo para que comba-
tan con el cancer.

Las células del organismo poseen unas moléculas en su su-
perficie. En los tumores, dichas moléculas presentan algunas
diferencias respecto de las células sanas, gracias a lo cual,
pueden ser reconocidas por el sistema inmune. Esta terapia
bioldgica ayuda a que nuestro sistema natural de defensa
les ataque.

Existen inmunoterapias de varios tipos: celular, de anticuer-
pos y de citocinas. En la inmunoterapia antitumoral se eng-
loban varias posibilidades terapéuticas:

« Anticuerpos monoclonales: Son moléculas creadas en la-
boratorio que tienen como objetivo especifico adherirse
a antigenos concretos. Pueden funcionar de distintas for-
mas:

- Marcando células cancerosas facilitando asi que el siste-
ma inmunitario las localice para combatirlas.

- Transportando toxinas o moléculas radiactivas hasta el
tumor para que lo destruyan.

- Bloqueando las sefales que necesitan las células cance-
rigenas para desarrollarse.

Las terapias con anticuerpos estan teniendo eficacias clini-
cas sin precedentes.
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La terapia basada en este tipo de anticuerpos, podria
englobarse dentro de las terapias dirigidas, ya que actua
sobre antigenos especificos.

Inhibidores de puntos de control inmunitario: Son una
nueva clase de farmacos que actlan contra ciertas pro-
teinas que ayudan a los tumores, impidiendo que las cé-
lulas T del organismo les destruya en los llamados pun-
tos de control. Los puntos de control inmunitario forman
parte del sistema inmune, su funcion es impedir que su
respuesta sea tan fuerte como para destruir células sa-
nas. Las células cancerigenas, utilizan estos puntos para
evadir a las células T, que se encargan de su destruccion.
Estos farmacos bloquean los mecanismos que inhiben
esa respuesta inmunitaria.

Vacunas: Este tipo de vacunas no son preventivas, sino
gue actlan como tratamiento una vez que se tiene can-
cer. Su comportamiento esta basado en asistir al sistema
inmunitario para que reconozca contra qué debe luchar.
Esto lo lleva a cabo gracias a un marcador tumoral o an-
tigeno que posee, el cual enseia al sistema inmune qué
células atacar.

Citoquinas: Son proteinas formadas por glébulos blan-
cos que actuan en el sistema inmune. Algunas de ellas
sirven para ayudar al organismo a combatir un tumor
maligno:

- Interferén alfa: Mejora la respuesta inmunitaria a las
células cancerosas mediante la activacion de los lin-
focitos citoliticos naturales y las células dendriticas, la
desaceleracién de la multiplicacion de las células can-
cerosas o mediante la estimulacién de su destruccién.

Fundacion Josep Carreras. Inmunoterapia CART o como redisefiar las propias células para atacar al cancer. 2019.
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= Interleucina - 2 o Factor de crecimiento de células T: Actua
aumentando la produccién de glébulos blancos, inclui-
das las célulasT citoliticas y los linfocitos citoliticos natu-
rales, y ayudando a las células B a producir anticuerpos
especificos, con el fin de promover una respuesta inmu-
nitaria contra el cancer.

- Terapia celular adoptiva o terapia de transferencia de linfo-
citos T (terapia CAR-T): Esta terapia esta basada en modifi-
caciones del receptor de los linfocitos T y el desarrollo de
receptores antigénicas quiméricos.

En pediatria se ha comenzado a usar fundamentalmente en
leucemias, y en algunos tumores sélidos como sarcomas y
tumores del sistema nervioso central.

Estamos en un momento trascendente en el tratamiento del
paciente oncoldgico pedidtrico, en el que la inmunoterapia
estd aportando grandes avances, como citan |. Mirones et al.
en su investigacion sobre inmunoterapia con células CAR-T,
“Hasta la fecha, la terapia CAR-T19 ha sido la mds exitosa y ya
se encuentra aprobada para nifios y jovenes de hasta 25 afios
con LLA-B refractaria o en segunda recaida.” (23)

La inmunoterapia resulta menos téxica y mas efectiva que
otros tratamientos, sobre todo para algunos tipos de cancer
infantil como son: el linfoma no Hodgkin, el cancer de cé-
lulas epiteliales, la leucemia recurrente o el neuroblastoma
que ha metastatizado. (17,19)

Lo mas habitual en el tratamiento de tumores solidos pedia-
tricos, es la terapia en combinacién de cirugia y radioterapia
con el objetivo de tener bajo control la neoplasia a nivel lo-
cal, y la quimioterapia para evitar o acabar con la disemina-
cién del tumor.

El mayor logro de supervivencia relacionado con el trata-
miento, se ha dado en la leucemia aguda linfoblastica, ya
que hace 60 aios era una patologia dificil de superar. La qui-
mioterapia comenzd a usarse como tratamiento oncologico

en los afos 40, gracias a las investigaciones y mejoras en
este campo, la tasa de curacion de los pacientes oncolé-
gicos en pediatria ha aumentado exponencialmente. Ac-
tualmente, el 85% de los pacientes sobreviven después de
5 anos del diagnéstico.

7.2. Efectos secundarios

Todos los tratamientos en oncologia, son muy agresivos,
largos e intensos. Casi todos causan efectos secundarios.

7.2.1. A corto plazo

La mayoria de ellos causan efectos a corto plazo, y desapa-
recen con el tiempo, tales como:

+ Nduseas y vomitos
- Fatiga
« Anemia

- Pérdida de cabello

7.2.2. Alargo plazo (24,25)

En ocasiones, los efectos secundarios pueden permanecer
o manifestarse tiempo después, son los llamados efectos
tardios:

« Cdncer secundario: es un tipo de cancer diferente al del
diagnéstico original. Suelen deberse al tratamiento con
algunas quimioterapias y a la radioterapia. Los trata-
mientos que con mas frecuencia desarrollan este efecto
secundario son:

- Ciclofosfamida
- Ifosfamida

- Etopésido

Ferndndez-Plaza, S. Reques Llorente, B. Tratamiento del cdncer en pediatria: principios de la terapia multimodal. Pediatriaintegral.es. 20212.
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- Daunorrubicina

- Doxorrubicina

Los canceres secundarios mas frecuentes son:

- Piel
- Mama
- Tiroides

Problemas de reproduccion y de desarrollo sexual: Algunas
quimioterapias y la radioterapia en abdomen, pelvis o en
la zona de los drganos reproductivos, puede causar infer-
tilidad. Ademas, los niveles de hormonas sexuales, como
testosterona en los varones y estradiol en el sexo feme-
nino, pueden verse alterados y afectar a la pubertad y
funcién sexual. Con el uso de radioterapia en el cerebro
puede ocurrir lo mismo si la hipofisis se ve alterada, ya que
es la glandula encargada de regular dichas hormonas.

Problemas de crecimiento y desarrollo: Si la hipofisis se ve
afectada por la radioterapia, no sélo afectara a hormonas
sexuales, sino a todo el desarrollo que dependa de las
hormonas reguladas por esta glandula. Asi pues, los nifios
con esta afeccion podran tener problemas de crecimiento
y mayor posibilidad de sufrir sobrepeso. Si la radioterapia
se suministra en huesos, musculos o partes blandas, tam-
bién es posible que se vea alterado el crecimiento. El uso
de esteroides como los glucocorticoides, podra afectarala
densidad mineral dsea.

Problemas de memoria y aprendizaje: Aquellos nifios que
hayan sido tratados con radioterapia en el cerebro o con
farmacos a dosis altas como metotrexato, tienen mas ries-
go de padecer estos efectos.

Problemas cardiacos: Pueden ser causados por farmacos
denominados antraciclinas. La radioterapia en el pecho, la
columna o la parte superior del abdomen también se ha
relacionado con un aumento de efectos cardiacos tardios.

Problemas pulmonatres o respiratorios: Ciertos tipos de qui-
mioterapia pueden dafar los pulmones:

- Bleomicina
- Carmustina
- Lomustina

La radiacion y/o cirugias en el pecho, asi como las inter-
venciones quirdrgicas pulmonares, también pueden pro-
vocar problemas en los pulmones. Contra mas temprana
sea la edad del niflo en tratamiento, mayor riesgo de desa-
rrollar problemas pulmonares y respiratorios tendra.

Problemas dentales: La quimioterapia, puede provocar
problemas de desarrollo dental, sobre todo cuando se
aplica en nifos que todavia tienen los dientes de leche. La
radioterapia en boca, cuello o cabeza también puede dar
problemas en dientes y encias.

Problemas digestivos: Las cirugias abdominopélvicas y la
radioterapia en zonas comprendidas entre el cuello y la
pelvis pueden afectar el sistema gastrointestinal. Algunos
efectos podrian ser:
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- Dificultad

- Acidez de estébmago
- Dolor de estbmago
- Estrefimiento

- Diarrea

- Ndauseas y vomitos.

« Problemas de audicion: Aquellos pacientes a los que se
les haya aplicado radioterapia en cabeza o cuello, o se
les haya administrado algunos farmacos quimioterapi-
cos, pueden sufrir alteraciones en la audicién. Cuanto
menor es el paciente, mayor riesgo de padecerlos.

+ Problemas de visién y de la estructura ocular: La radiacion
a elevadas dosis en la parte superior de la cabeza, puede
afectar a los ojos, hasta tal punto que se requiera una
protesis. El empleo de yodo radioactivo en el tumor de
la zona tiroidea puede implicar el desarrollo de epifora.
Los trasplantes de médula ésea o de células madre con-
tribuyen a la aparicion de queratoconjuntivitis seca.

Los efectos secundarios que padecen los pacientes onco-
|6gicos, pueden provocar un importante impacto psicolo-
gico en ellos y en sus allegados, siendo las manifestacio-
nes emocionales mas habituales:

- Ansiedad

Estado de animo bajo

Depresién

Aislamiento

Falta de interés por las actividades de juego

Insomnio

Estas son emociones normales, pero si son muy intensas
pueden acarrear repercusiones mas graves a largo plazo.
Es por ello, que los enfoques en su tratamiento deben diri-
girse también al area psicoemocional.

8. FASES DE LA ENFERMEDAD

El cancer se considera una enfermedad crénica. Este tipo
de enfermedad posee diferentes fases ya que no se trata
de algo estatico sino evolutivo y cambiante.

Las fases son tres: de crisis, crénica y terminal. (6,26,27)

+ Fase de crisis: Comprende desde la aparicion de los sinto-
mas previos al diagnéstico, hasta el periodo inicial de re-
ajuste a la nueva situacion y al tratamiento, incluyendo
por tanto el momento del diagnéstico. En esta etapa se
experimenta la realidad de la enfermedad, comenzan-
do con la adaptacion. Es una fase angustiosa, inestable,
llena de dudas y miedos que la familia necesita resolver
y controlar. Los sanitarios juegan un papel importante,
ademas de tratar al paciente, tienen una labor funda-
mental de formacién con los familiares. Por tanto, los
progenitores deben asimilar mucha informacién de re-
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pente. El dia a dia de estas familias se ve alterado, teniendo
la necesidad de adaptarse a los cambios de forma rapida.
Para afrontar esta nueva situacion, es muy util establecer
tareas concretas a realizar en esta fase, como, por ejemplo:

- Adquirir informacién sobre la enfermedad y el quehacer
de la familia.

- Aceptary adaptarse a la enfermedad, teniendo en cuen-
ta que puede ser de por vida.

- Reestructurar la vida del paciente y familiares lo antes
posible.

- Saber identificar la clinica que provoca el cancer y sus
terapias, llegando a una relacion de buena convivencia
con ella.

- Comunicar lo que se siente en cada momento.

— Comprender la patologia de un modo que nos propor-
cione sensacién de control sobre la misma, tanto al pa-
ciente como a sus allegados.

- Permitirse padecer el duelo de quien y como era antes
de la enfermedad.

- Fomentar la empatia y el apoyo entre todos los que su-
fren la enfermedad para, juntos, enfrentar los miedos
que ésta provoca.

- Ser conscientes de la posibilidad de no superacién de la
enfermedad, sin caer en la desesperanza.

- Afianzar la relacién con los sanitarios.

Fase crénica: Comprende la permanencia de la enferme-
dad, desde la adaptacion inicial a la enfermedad y sus
tratamientos, hasta la fase terminal. En este periodo se
puede dar estabilizacion de la enfermedad, progresion o
recaidas. Esta fase se basa principalmente en vivir con la
enfermedad. Variara en funcién de si la patologia produ-
ce o no discapacidad. En ocasiones, se debe reorganizar
el dia a dia. Si la enfermedad es recurrente, es importante
diferenciar entre la fase de exacerbacion y la de calma. Sin
embargo, cuando el cancer evoluciona rapidamente, la re-
adaptacién es permanente.

En esta etapa se deben programar otras tareas especificas:

- Mantener una comunicacion abierta entre los miem-
bros de la familia.

- Conseguir controlar los sintomas y los efectos de la me-
dicacion en la mayor medida posible.

- Hablar de los sentimientos y miedos que se padezcan.

- A veces, se desconoce el pronéstico, en tal caso, es im-
portante que los médicos lo aclaren en cuanto lo conoz-
can.

- Incentivar el ser auténomo.

— Disminuir al maximo las relaciones negativas entre los
familiares.

- Evitar el agotamiento del paciente y cuidador o cuida-
dores.
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- Buscar en quien apoyarse y evitar sentirse solo.

- Tener claros los objetivos tanto a nivel individual como
familiar.

- Mantener la identidad propia y familiar.

- Intentar vivir una vida “normal’, pese a la amenaza de
pérdida.

+ Fase terminal: Comprende el periodo de duelo y la ela-
boraciéon de la pérdida, incluyendo el periodo pre ter-
minal donde se hace inevitable la cercania de la muerte
y el miedo que esta conlleva a nivel personal y familiar.
Se debe preparar para la muerte a nivel tanto practico
como emocional. Las tareas de esta fase incluyen:

- Acabar con el duelo anticipatorio.
— Gestionar los asuntos sin resolver.

- Apoyar al enfermo desahuciado evitandole dolencias
fisicas y psiquicas, contando con el apoyo del equipo
de cuidados paliativos.

- Vivir lo mejor posible el tiempo que les queda, tanto
cuidadores como enfermo.

— Cumplir con las necesidades espirituales.

- Expresar los miedos y sentimientos de dolor, separa-
cién y muerte.

- Mantener las relaciones.

- Comenzar un nuevo proceso de reorganizaciéon fami-
liar.

Segun el Modelo Psicosocial de Enfermedad de Rolland, se
debe prestar atencién a las fases temporales por las que
atraviesa la enfermedad, pues dependiendo en cual se en-
cuentren, serd prioritario centrarse en unas u otras tareas.
Lo que cada miembro de la familia siente, es diferente de
lo que padece como nucleo, por tanto, precisan procedi-
mientos personalizados en todas las areas de su vida. El
momento del diagndstico es uno de los mas criticos del
proceso de la enfermedad y por tanto de mayor importan-
cia para la intervencién psicoldgica. El primer afio desde el
diagndstico suele ser el mas duro, se dardn multiples cam-
bios, por este motivo es importante evaluar cdmo se adap-
tan a los mismos, teniendo presente los puntos fuertes y
débiles de cada hogar. Para ello, existen diferentes instru-
mentos de evaluacién, algunos de ellos son: (27)

« Para valorar aspectos generales:

- “Life Situation Scale for Parents", L.S.S.P. (Enskar y cols.,
1997).

- “The Psychosocial Assessment Tool’, PA.T. (Kazak y
cols., 2001).

- “Prior Illness Experiences Scale’, PLE.S. (Phipps y cols,
2005).

- “The Family llines Beliefs Inventory”, F..B.l. (Kazak y
cols. 2004)
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- Para valorar estrategias de afrontamiento:

- “The Self-report Ways of Coping-Cancer Questionnaire”,
S.W.CC. (Dunkel-Schetter y cols., 1992).

- “The Social Problem-Solving Inventory-Cancer’, S.P-S.
I-C. (D"Zurilla'y cols., 1996).

- “Control Strategy Scale’, CS.S. (Grootenhuis y cols.,
1996).

- Para valorar estado psicolégico de los padres y ajuste a la
enfermedad:

- “Situation-Specific Emotional Reaction Questionnaire”,
S.S.E.R.Q. (Van Veldhuizen & Last, 1991).

- “The Pediatric Inventory for Parents’, PI.P. (Streisand y
cols., 2001).

- Para valorar la calidad de vida:

- “The Varricchio-Wright Impact of Cancer Scale-Parents’,
VW.L.C. S-P. (Varricchio& Wright, 1987).

- "PedsQL Cancer Module” (Varni, 2004)

« Para valorar el impacto social en los hermanos: “The Nur-
se-Sibling Social Support Questionnaire”, N.S.5.5.Q. (Mu-
rray, 2000).

Actualmente, el cancer, en lugar de tener un desenlace fa-
tal, suele convertirs en enfermedad crénica. Esto conlleva
aumento de ingresos hospitalarios y miedo a las recidivas,
siendo la incertidumbre un nuevo problema psicoldgico. Es
por ello, que se debe ofrecer al niflo y cuidadores estrategias
de afrontamiento de la enfermedad, asi como una atencion
integral brindada por un equipo multidisciplinario, cuyos
objetivos deben incluir:

« Complicaciones producidas por los tratamientos
+ Posibles crisis familiares

« Adaptacion de los hermanos a la nueva situacion
« Afrontamiento del duelo por la pérdida de salud

« En ocasiones, brindar cuidados paliativos.

9. COMUNICACION (7,26)

Como ya se ha mencionado, el momento del diagnéstico
es critico, pero no es el Unico. Las recaidas, una progresiéon
de la enfermedad, el empeoramiento repentino, asi como
el momento del fallecimiento son situaciones complica-
das en las que la intervencién de un terapeuta se hace ne-
cesaria. La comunicacion de todo el equipo sanitario con
familiares y paciente debe ser muy cuidada. Cuando se tra-
ta de oncologia pediatrica, las habilidades comunicativas
son esenciales porque influyen directamente en la calidad
de los cuidados. A menudo los padres forman el eslabén
intermediario entre facultativos y el menor, por lo que
recaba especial importancia explicarles que el lenguaje
debe estar adaptado a su edad y desarrollo emocional. La
voluntad de los padres es crucial, asi pues, se debe prestar
atencién y cuidado a la comunicacién con ellos, incluyen-
do la comunicacién no verbal.

Los primeros en conocer el diagnostico suelen ser los
padres, pero para facilitar la buena adaptacién es impor-
tante que el paciente y sus hermanos conozcan la verdad.
En esta linea, es vital tener presente cbmo comunicar. Ge-
nerar un clima de confianza donde sentirse cémodo para
expresar los sentimientos, usar un lenguaje entendible por
el interlocutor...son factores a tener en cuenta. Cémo un
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nifo asume y afronta su patologia, estard influido por coémo
lo gestiona su entorno directo. (27)

La Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacién clinica, nos aporta los datos necesa-
rios que debemos saber, a la hora de dar las explicaciones
pertinentes a los menores en lo que respecta a su enferme-
dad. (28)

Cuando se diagnostica un tumor maligno o cuando se apor-
ta informacion sobre los tratamientos o su evolucién, se
debe explicar el proceso de forma sincera y adaptada a la
madurez del interlocutor, esto ayudara a disminuir el miedo
y la ansiedad, a adaptarse mejor y procurar un afrontamien-
to 6ptimo, asi como a contribuir a una buena adherencia al
tratamiento. Los pacientes sufrirdn procedimientos invasi-
vos, que les generardn angustia y miedo, para ayudarles a
superarlo se les debe explicar las cosas con sinceridad, bus-
cando su colaboracién. Lo desconocido a todos nos produce
ansiedad, a un nino mas. Darles informacién con honestidad
y resolver sus dudas, es una forma de protegerles, lo contra-
rio seria aislarles.

Reacciones segtin las edades

« De 0a 3 anos: En estas edades es imposible que compren-
dan qué es el cancer, les aterra que los padres puedan
abandonarlos en el hospital y temen a las pruebas médi-
cas. Se debe emplear un lenguaje claro y simple. Una bue-
na alternativa es el empleo de ejercicios positivos a través
del juego, incorporando la descripcién de lo que va a ocu-
rrir, de forma tranquilizadora y sincera.

« De 3 a7 anos: Son capaces de comprender la enfermedad,
pero si se les explica de una manera sencilla. Buscan una
causa que justifique su patologia, sintiéndose culpables.
Es importante que los padres estén a su lado y les hagan
entender que “no fueron malos” ni que es un castigo. Tie-
nen miedo al dolor, la sinceridad y las explicaciones claras
respecto a las pruebas y tratamientos, explicandoles que
se les realiza para curarles, haran disminuir su ansiedad y
aumentar la confianza en el profesional sanitario. Es im-
portante, ademas, que sepan que volveran a casa, una vez
se hayan recuperado.

« De 7 a 12 aios: Comprenden explicaciones mas amplias.
Casi todos los nifios de estas edades hablan de su enfer-
medad y piden informacién directa sobre los tratamien-
tos, aunque tienen miedo al dolor, esto les da sensacién de
control. Es importante que expresen sus preocupaciones.

+ Adolescentes: Son capaces de comprender explicaciones
complejas y pueden tener muchas preguntas al respec-
to. Puede ser que quieran tomar decisiones sobre su tra-
tamiento. Les preocupa sobre todo la repercusiéon que
la enfermedad tendra en su vida, tales como el instituto,
amistades, aficiones. Los cambios fisicos les supone un
trastorno, principalmente la caida del pelo y la variacion
de peso. Saber sus preocupaciones y que expresen sus
sentimientos es importante ya que sus proyectos futuros,
su sexualidad o su independencia se veran temporalmen-
te afectados.
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En la pagina siguiente se recogen reacciones segun la eta-
pa en que se encuentra el paciente, y acciones recomen-
dadas.

10. UNIDAD FAMILIAR

La familia tiene un rol vital en relaciéon al modo en que
afecta el cancer en los nifos. Cdmo asumen los padres
la enfermedad, la manera en que la gestionan y aceptan,
influye directamente en cémo procesan esos nifios su en-
fermedad, siendo probable que padezcan una serie de
sintomas como respuesta, los cuales pueden afectar a su
recuperacién emocional.

Segun laTeoria General de Sistemas de Von Bertanlanffy, se
entiende la unidad familiar como grupo de individuos que
interactuan entre si, alterando al conjunto lo que suceda a
cada miembro. En consonancia con esto, si un integrante
del nucleo familiar padece cancer, todos lo sufren. De esta
manera, cada individuo que forma parte de la familia del
menor enfermo, va a requerir atencion especial, ya que pa-
decera necesidades y reacciones similares a los del nifio.

Valorar los factores de riesgo previos de las familias de un
nifo al que diagnostican de cadncer es un importante pun-
to de partida para el afrontamiento del mismo. Una familia
puede ser mas o menos vulnerable para desarrollar la ca-
pacidad de afrontamiento segun diversas situaciones pre-
vias padecidas, tales como: (27)

- En el nucleo familiar, niflos con alteraciones del desarro-
llo y/o problemas en el aprendizaje.

+ Nucleos familiares de un solo progenitor.

« Atencién de cuidados de problemas dependientes, por
ejemplo, ancianos.

+ Antecedentes familiares de salud mental o drogodepen-
dencia.

- Problemas socioeconémicos.
- Disrupciones laborales.

« Ruptura problematica de la pareja o problemas graves
de convivencia.

« Problemas cronificados en el tiempo para los que no se
ha encontrado solucién.

- Situacién de malos tratos.
- Diferencias del idioma o culturales.

« Vivir lejos del nucleo familiar, sin contar con una cober-
tura social de confianza.

+ Antecedentes de fallecimientos sin superar.

En estos casos el papel del psicooncdlogo es especialmen-
te importante para una buena adaptacion a la nueva situa-
cién familiar.
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10.1. El paciente tiona de distintas maneras, siendo posible desarrollar con-
ductas de evitacién o negacién. Con ayuda del psicooncé-
El nifio tiende a ver como una amenaza el diagndstico de logo se podréa conseguir que esto no altere la adherencia

cancer, su supervivencia puede correr peligro y esto se ges- al tratamiento ni que empeore el curso de la enfermedad.
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En definitiva, su intervencion, tiene el objetivo de conseguir
una buena adaptacién al diagnoéstico, permitiendo una evo-
lucién favorable de la enfermedad, pese al miedo y los sinto-
mas negativos que se experimentan. Este tipo de reacciones
ante el cdncer, la mayoria de autores no las tipifican de tras-
tornos, sino de reacciones psicoldgicas adaptativas, ya que
conforme el menor acepta y se adapta a su nueva situacion,
los sintomas van disminuyendo. Sin embargo, llegados a esa
fase se debe permanecer atento para dar respuesta a las dis-
tintas necesidades que puedan surgir.

Tras el diagndstico de cancer es esperable que el nifio pa-
dezca una reaccién aguda emocional con ansiedad y de-
presién. No obstante, la mayoria de autores sefialan como
factor de peligro la fase de evolucién. Ademas, se debe te-
ner presente, que ciertas condiciones bioldgicas del proceso
pueden confundirse con el espectro ansioso, por ejemplo, el
dolor incontrolable, los desérdenes metabdlicos, el empleo
de ciertos farmacos o los tumores secretores de hormonas.

Segun varios autores, la mayoria de los supervivientes se
encuentran con un buen estado psicolégico tras superar la
enfermedad, lo que pone de manifiesto la capacidad de resi-
liencia que desarrollan estos jovenes para afrontar el trance
y construir su vida partiendo de esta lucha.

A pesar de que la mayoria de menores sobreviven al cancer,
pueden quedar secuelas fisicas como el dolor. Este y otras
circunstancias como la infertilidad o amputaciones, pueden
llevar a conductas de riesgo de tipo, alteraciones del suefio,
consumo de alcohol u otras drogas. Estos factores, al igual
que no haber experimentado un correcto afrontamiento de
la patologia, pueden dar lugar a trastornos de estrés pos-
traumatico.

En coexistencia con el trastorno de estrés postraumatico, o
de manera aislada, también pueden padecerse trastornos
de conducta, por ejemplo, trastorno por déficit de atencion
e hiperactividad. Como se mencionaba anteriormente, tener
claro como informar a los nifos, aportarles la informacion
suficiente, la resiliencia y permitir que el menor continte te-
niendo responsabilidades para que no pierda la capacidad
de mantenerse activo y de sentirse Util, son factores preven-
tivos para un buen funcionamiento adaptativo y cognitivo.

10.2. Padres

En el momento del diagndstico, los padres comienzan a
experimentar distintos sentimientos alternando de unos a
otros y con gran intensidad. Pasan de la mas absoluta tris-
teza a la ira por el sentimiento de injusticia que esto les ge-
nera, para seguidamente dar paso al miedo. Experimentan
confusién y una gran sensacién de irrealidad. Pueden que-
dar en shock durante un tiempo. Se sienten desbordados,
sin poder mantener el control y la proteccién hacia su hijo.
Finalmente, la vulnerabilidad les atrapa. (27) Estan rotos por
no haber sido capaces de evitar que sus hijos enfermen y
sufran. Muy a menudo expresan que se cambiarian por ellos,
si pudiesen. Los padres viven una situacién antinatural, ima-
ginando que sus descendientes puedan fallecer antes que
ellos. Muchos padres tienden a culpabilizarse buscando
causas en la alimentacién, habitos de vida, etc, y a menudo
buscan informacion sobre el diagndstico o segundas opi-
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niones con la esperanza de que todo haya sido un error.
Se experimentan las cinco etapas del duelo descritas por
Kibler-Ross: negacidn, ira, negociacion, depresion y acep-
tacién. Estos sentimientos y las conductas que provocan,
suelen ir disminuyendo a medida que se va gestionando
la enfermedad, aunque a veces, en momentos de recaida o
crisis, pueden volver a aparecer puntualmente.

Cuidar a un paciente con cancer implica situaciones estre-
santes. Identificar los estilos de afrontamiento permite de-
tectar como los padres pueden reducir los efectos negati-
vos del estrés. Esto quedaria reflejado en su bienestar fisico
y emocional, repercutiendo, ademas, de manera directa en
la salud de su hijo. Es por todo ello, que, conocer los estilos
de afrontamiento empleados en cada caso, cuales generan
mas o menos estrés, permite elaborar estrategias y planes
de accion efectivos en favor de la unidad familiar.

En la medida que los progenitores sean resilientes o vul-
nerables, se enfrentaran al cancer de una u otra forma. (29)

Se entiende por resiliencia la adaptacién positiva a la ad-
versidad, que implica la capacidad para tolerar el estrés,
sobrellevar la presién o hallar formas funcionales de adap-
tacién a un contexto adverso, mediante el uso de deter-
minadas estrategias para superar la situacién traumatica.
(30,31)

Segun algunos autores, las personas con mayor capacidad
de resiliencia parecen tener en comun ciertas caracteristi-
cas: (30)

+ Suelen ser selectivos en sus recuerdos, permaneciendo
en la memoria los elementos positivos

« Pueden vivir sin tener el control de todo, soportan cierta
incertidumbre, entendiendo que el factor suerte tam-
bién influye en la vida.

- Cuando se comparan con otras personas analizando lo
que les ha tocado vivir, son capaces de ver lo positivo.
Valoran que existen personas a las que aun les ha ido
peor, asumen los fallos propios, pero también los acier-
tos, reconocen que las cosas podrian ser peores, aceptan
que los circunstancias son normales ante esa situacion y
que pasaran con el tiempo.

« Reconocen que han salido reforzadas de una experien-
cia traumética y que, por tanto, tienen mas habilidades
y recursos para enfrentarse a situaciones de cualquier
indole.

El enfoque de la resiliencia familiar parte de tres enfoques:
31

« La resiliencia que cada individuo aporta, centrada en la
fortaleza personal.

- La orientacién sistémica, en la que la conducta de cada
miembro de la unidad familiar influye en los demas.

+ El modelo de ajuste y adaptacion familiar, que implica
un equilibrio entre las capacidades y recursos de la fami-
lia, y la crisis.



Ademas, existen factores de proteccion:
+ Apego adecuado entre los miembros de la familia
« Apoyo entre siy a cada persona

+ Cohesion familiar

« Comunicacion intrafamiliar

« Creencias familiares

+ Pensamiento positivo

« Espiritualidad

« Flexibilidad

« Tiempo dedicado a la familia

+ Apoyo social

« Compartir momentos de ocio.

Cada familia tiene unas creencias y cultura que los hacen
Unicos y merecen ser respetadas. Los sanitarios, segun estas
caracteristicas propias de cada paciente y su entorno, deben
ayudar a los progenitores a buscar herramientas de afronta-
miento y cubrir sus necesidades. Asi serd posible configurar
un entorno de confianza, alejado del estrés, donde pacien-
tes y trabajadores se sientan comodos. (29)

Los problemas a los que deben enfrentarse los padres, son
de diferente indole:

« Psicoldgicos: Las reacciones de cada familia vienen condi-
cionadas por la forma de ser de sus integrantes, proble-
mas anteriormente vividos, apoyos con los que cuentan,
creencias.

+ Sociales: El tratamiento del hijo implica largas estancias en
el hospital, ausencias prolongadas en el trabajo, dificulta-
des para hacerse cargo de otros hijos, aislamiento social.

« Conyugales: Es importante que cada miembro de la pareja
delimite tareas para evitar sentirse desplazado o que no
hay implicacion suficiente. Pueden surgir problemas si
ambos miembros no se enfrentan de igual manera a la en-
fermedad o si con comparten la forma en que tratar al hijo
enfermo o a sus hermanos.

« Econdmicos: Los largos tratamientos y la propia enferme-
dad pueden implicar ausencias en el trabajo, cambios en
el domicilio, gastos afadidos.

A continuacién, se exponen algunas sugerencias dirigidas
a los padres, para intentar ayudarles en la asimilacién de la
enfermedad: (32)

- Tomarse tiempo para asimilar la informacién y no actuar
de manera precipitada o impulsiva

- Mantener una comunicacion abierta

- Preguntar todo lo que necesita sobre la enfermedad y
tratamiento

- Permitirse llorar o expresar tristeza
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- Los sentimientos de culpa son una reaccién comun en
el cdncer infantil, compartirlos ayuda.

« Buscar vias de desahogo y canalizacion de la rabia, como
actividades deportivas.

« Tomar parte activa en el cuidado del hijo

« Evitar aislarse socialmente y buscar apoyo en los demds
« Intentar afrontar la situacién

« Tomarse tiempo libre de cargas

- Intentar normalizar la vida familiar. Hacer actividades
juntos y no abandonar a los hijos sanos.

10.3. Hermanos: (33,34,35)

En los casos de cancer infantil, los hermanos del nifio en-
fermo tienden a ser los grandes olvidados. Estos nifios
también tienen miedo por lo que le pueda pasar a su her-
mano, a sus padres, incluso pueden sentirse culpables de
estar sanos. Tienen necesidades que se deben cubrir, pero
a menudo los padres estan exhaustos por los largos ingre-
sos en el hospital y la carga emocional que supone la en-
fermedad de un hijo. Una desatencidn por parte de los pa-
dres, les puede provocar también sentimientos de celos,
ya que todas las atenciones recaen sobre el nifio enfermo.

Estas experiencias los puede llevar a padecer trastornos
conductuales manifestados como:

« Enuresis
« Alteraciones del suefio
« Cambios de comportamiento
- Rabietas o irritabilidad
- Rivalidad con el hermano enfermo
— Depresion
- Hiperactividad
- Conductas dafinas: consumo de drogas
- Falta de concentracion
« Fracaso escolar
- Fobias

Los hermanos mayores o adolescentes, habitualmente
padecen enfermedades psicosomaticas a las que se debe
prestar atencién:

« Dolores de estébmago
- Falta de apetito

« Cefaleas

« Dolores musculares

Con el fin de proporcionar consuelo a los hermanos, se lle-
varan a cabo las siguientes tareas:
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- Darles informacion

« Permitirles que expresen sus sentimientos, favoreciendo
la comunicacién con padres y hermano.

« Permitirles visitas al hospital

« Fomentar su independencia y la realizacién de sus activi-
dades habituales

« Prestarles atencién y carifio
« No darles responsabilidades no acordes con su edad
« Informar en el centro educativo de su situacion

Resulta vital para los hermanos que tengan el apoyo espe-
cifico de un adulto en quien confien, alguien que esté pen-
diente y disponible de forma constante. Alguien con quien
poder hablar, establecer vinculos de confianza y que sea un
referente mientras los padres estan ausentes.

11. TRASTORNO DE ESTRES POSTRAUMATICO
(27,36,37)

El trastorno de estrés postraumatico (TEPT) es un recuerdo
recurrente y condicionante que se desencadena por una vi-
vencia que nos resulté aterradora. Los recuerdos tienen lu-
gar en los primeros 6 meses tras el hecho desencadenante y
permanecen mas de un mes, condicionando la vida de quien
lo sufre. Cuando se estd viviendo una situacién de peligro, es
natural padecer miedo. Este sentimiento alerta al organis-
mo, se activan las funciones de emergencia y la adrenalina
lo prepara para huir de él o afrontarlo. Después de vivir una
situacién traumatica, algunas personas pueden desarrollar
distintas reacciones. Esos sintomas irdn disminuyendo con el
paso del tiempo, llegando a desaparecer. Se puede diagnos-
ticar trastorno de estrés postraumatico a aquellas personas
que continlan padeciendo los sintomas.

A veces, los familiares o allegados de la persona que ha vivi-
do la experiencia traumatica, también pueden padecer reac-
ciones al elemento estresante. Es por ello, que se debe tratar
de una manera global y multidisciplinar el cAncer pediatrico,
incluyendo a la familia y/o personas cercanas del menor.

Se desconoce con exactitud la fisiopatologia de este tras-
torno, por qué unas personas lo padecen y otras no, es una
incégnita para los investigadores. Los sintomas no son igua-
les para todas las personas que lo padecen, entre ellos se
encuentran la reviviscencia, la evitacion de situaciones o
personas que desencadenen recuerdos del episodio trau-
matico, pesadillas, hipervigilancia, episodios de recuerdo
disociativo. Los pacientes que sufren TEPT, incurren en otras
patologias como depresion, ansiedad o alteraciones por uso
de drogas.

La anamnesis es la base para el diagnéstico y para que éste
se dé, el paciente debe sufrir lo siguiente, minimo durante
un mes:

- Una senal, como minimo, de recuerdos intrusivos (o revi-
viscencia):
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- Padecer analepsis, o revivir el trauma de forma recu-
rrente de manera mental incluso fisica con alteracion
de la frecuencia cardiaca, nerviosismo...

- De un modo reiterativo, recordar o sonar con el trau-
ma.

- Sufrir ideas o pensamientos angustiosos.
- Adolecer clinica relacionada con el estrés.
+ Por lo menos un sintoma de evasién:
- Rehuir de sitios o actos que le recuerdan al trauma.

- Eludir sensaciones que se asocien al acto que generé
el trastorno.

+ Al menos dos sintomas de hipervigilancia y reactividad
- Asustarse con facilidad.
- Estar alerta o nervioso de manera habitual.
- Padecer insomnio o estar adormilado.
— Sufrir problemas de concentracion.

- Padecer irritabilidad, incluso llegar a protagonizar epi-
sodios agresivos.

- Actuar de forma autodestructiva.
« Como minimo, dos sintomas cognitivos y animicos:
- Sufrir amnesia disociativa en lo relacionado al trauma.

- Dejar de estar interesado por las cosas que antes le
atraian.

- Sentir culpabilidad por lo que ocurrié, debido a que se
llega a recordar el acto de manera distorsionada.

- Verse a una mismo o a su entorno de un modo negati-
vO.

- Sentir miedo, ira, culpa o verglienza frecuentemente.
- Sentirse aislado o enajenado frente a la sociedad.

- Tener dificultad para sentir emociones positivas, como
felicidad o satisfaccion.

Los menores es probable que sufran reacciones desmesu-
radas al experimentar un trauma, su clinica suele ser dife-
rente a la de los adultos. Los pacientes de menos de 6 aiios,
es probable que incurran en:

« Perder el control de esfinteres una vez lo habian aprendi-
do.

« Alteraciéon del lenguaje, incluso mutismo.

+ Mediante el juego o el dibujo, escenificar el acto que les
produjo el trauma.

« Depender de manera patoldgica de los progenitores u
otra persona de referencia.



Cuanto mayores son los nifos, sus sintomas suelen parecer-
se mas a los sufridos por los adultos. Actos autodestructivos
o alteraciones del comportamiento forma parte de la clinica
que podrian padecer. Asi como sentimientos de culpabili-
dad o venganza.

En la recuperacién de los menores que sufren esta patologia,
los padres tienen un importante papel. A continuacion, se
detallan algunas recomendaciones de qué hacer y qué no,
ante la repercusién del hecho traumético en el menor:

« Los padres de familia deben:
- Fomentar que los niflos expresen la tristeza.

- Animar al nifo a que interprete su situacion a través del
juego, el arte o verbalmente.

- Procurar que los menores no vean en la television he-
chos que puedan provocar traumas o recordarles los vi-
vidos.

- Alos niflos con insomnio o terrores nocturnos, por ejem-
plo, permitirles acostarse con luz, incluso dormir con sus
padres durante algun tiempo.

- Crear habitos en los que se comparta tiempo con el me-
nor.

- Fomentar la autonomia del menor.

- Siuna vez llevadas a cabo estas recomendaciones, pasa-
do un mes, el nifo no es capaz de adaptarse a su dia a
dia, se debe informar de ello a los profesionales.

- Si el menor padece nuevos sintomas y estos se alargan
en el tiempo, los padres deben ponerse en contacto con
los profesionales. Algunos ejemplos son:

» Revivir el trauma de manera recurrente.

» Sintomas de nerviosismo como taquicardia y sudora-
cion.

» Sobresaltarse facilmente.

™

» Falta de sensibilidad emocional.
» Estar depresivo o extremadamente triste.
- Los progenitores no tienen que:
- Insistir en que el nino demuestre valentia.

- Pretender que su hijo les cuente cosas del trauma, si no
estan preparados para ello. Se debe respetar los tiempos
del nifo.

- Castigar o enojarse con su hijo si este tiene comporta-
mientos alterados como dar malas contestaciones o es-
tar mas irritable.

- Tampoco deben malhumorarse en caso de que el menor
tenga actos de regresion como, no controlar esfinteres o
chuparse el dedo.

La manera en que los nifios reaccionan a las experiencias
traumaticas se encuentra muy determinada por como lo ha-
cen los adultos. Los progenitores fortaleceran a los hijos si
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les dan apoyo de una forma carifiosa y calmada, evitando-
les situaciones de estrés anadido, por ejemplo:

« Traslados de hogar.

« Pasar tiempo sin estar con la familia y los amigos

« Presién por obtener buenos resultados en el colegio
« Discusiones intrafamiliares

El tratamiento que mejores resultados aporta en el TEPT es
la psicoterapia. En ocasiones, el tratamiento farmacolégi-
co también es necesario.

12. TRATAMIENTO PSICOONCOLOGICO
12.1. Psicoterapia (37,38,39)

La psicoterapia se considera un tratamiento eficaz para
varias patologias psicologicas. Como apunta Farberman,
es un buen método para conseguir que el menor mitigue
sus dolencias psiquicas, corrija alteraciones del comporta-
miento y tenga un buen desarrollo. Gracias a la compren-
sion del mundo pediatrico, se le aporta al menor herra-
mientas para resolver conflictos. Existen varios tipos de
psicoterapia, pero todos ellos tienen el mismo objetivo,
influir en como piensan, sienten y se relacionan. (38)

Cuando el enfermo es un nifo o adolescente, el modo en
que afecta la enfermedad, provoca alteraciones en todas
las personas cercanas a él: familia, comunidad, entorno es-
colar...Se debe conciliar la adaptacién del nifio al medio,
potenciando sus caracteristicas singulares. Casi todas las
psicoterapias llevadas a cabo con menores, hacen uso del
juego, el dibujo y la escenificacion, involucrando en ello a
los padres.

Los modelos de psicoterapia mas difundidos en nuestro
entorno son: el psicoanalisis, la terapia cognitiva conduc-
tual y la terapia de sistemas.

« Psicoandlisis: Desde finales del siglo XIX Sigmund Freud
es considerado el padre del psicoandlisis. Este modelo
tiene su base en los sintomas psicolégicos como pro-
ducto de conflictos intrapsiquicos inconscientes. Este
tipo de terapia intenta realizar modificaciones segun las
interpretaciones de como se manifiesta el menor, para
mostrar aspectos psiquicos reprimidos. La dicotomia
sentida como alegria-tristeza o amor-odio, por ejemplo,
refleja el funcionamiento psiquico. Se utiliza el juego,
el dibujo y la verbalizacion para expresar la lucha entre
esos opuestos. El objetivo de revelar esos conflictos in-
conscientes, es modificar los sintomas que llevaron al
paciente a acudir a la consulta.

« Terapia cognitiva conductual: Surgié en los aflos 60 y su
principal representante es Beck. Este modelo se basa
en la intervencién anterior y posterior a las conductas
errdticas para ayudar a su modificacién, reemplazdndo-
las por actitudes correctas a través del refuerzo positivo
en lugar de castigar. El profesional de la terapia cogni-
tiva conductual enseia a los menores cémo los pensa-
mientos producen sentimientos que pueden influiren el
comportamiento. Gracias al trabajo con el terapeuta, el
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menor adquirird herramientas que le ayuden a diferenciar
los pensamientos que impiden un correcto funcionamien-
to, para asi, poder suplirlos por otros que sean positivos
para si mismos. Por tanto, una parte fundamental de este
tipo de intervencidn, es aprender a reconocer emociones
para que el trinomio pensamiento-emocién-conducta se
pueda modificar interviniendo en cualquiera de sus tres
componentes.

Dentro de la psicoterapia, la terapia cognitiva conductual
es las mas utilizada ya que la investigacion muestra que
puede resultar muy eficaz en el tratamiento de diferentes
trastornos psicolégicos en la edad pediatrica. Algunos de
ellos son: trastorno de ansiedad, depresién, trastorno de
la conducta alimentaria, trastorno de conducta, trastor-
no obsesivo compulsivo, fobia escolar y fobia social. Los
avances en esta terapia proporcionan alternativas para
manejar ciertas emociones y conductas negativas como
las autolesivas, suicidas o de trastorno limite de personali-
dad, las cuales no se han podido controlar hasta ahora con
la psicoterapia o los psicofarmacos.

Forman parte de la terapia cognitiva conductual, la tera-
pia de exposicidn y la reestructuracién cognitiva, muy util
en patologias generadas por el estrés de acontecimientos
vividos:

- Terapia de exposicion: Se basa en exponer al paciente,
de manera segura, a las situaciones que evita por mie-
do a que le generen recuerdos del trauma, hasta que su
ansiedad se alivia gradualmente mediante un proceso
que se conoce como habituacion. Relatar por escrito el
problema o acudir al lugar donde se experimentd, son
actos que forman parte de esta terapia como método de
superacion.

» Desensibilizacién y reprocesamiento por movimientos
oculares: En esta terapia de exposicion, los pacientes
deben seguir los movimientos del dedo que hace el
terapeuta, recordando a la vez el trauma y los senti-
mientos negativos que le genera. Este ejercicio ayuda
a comprender qué y cémo ocurrid y a soportar los sen-
timientos que le ha ocasionado.

— Restructuracién cognitiva: Ayuda a comprender la expe-
riencia traumatica. En ocasiones, las personas recuerdan
el acontecimiento de manera distinta de como sucedio,
también pueden sentir culpa o verglienza por algo de
lo que no fueron responsables. La realidad puede estar
distorsionada y con esta técnica se pretende ayudar al
paciente a enfrentar el problema con una visién mas ob-
jetiva.

« Terapia sistémica: Este modelo se centra en la importan-
cia del vinculo y las relaciones interpersonales. El traba-
jo del terapeuta se dirige a reestructurar los modelos no
adaptativos de las relaciones intrafamiliares. En oncologia
infantil, se tiene en cuenta este modelo, partiendo de la
premisa de que el cancer es un problema que atafie al nu-
cleo familiar.

12.2. Otras medidas terapéuticas

Ademés de la psicoterapia, existen técnicas para entrenar al
nifo en el afrontamiento de la enfermedad y para ayudarle a
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controlar y disminuir efectos secundarios tales como dolor,
nauseas o ansiedad entre otros. (40)

« Juego terapéutico: Se trata de una metodologia terapéu-
tica basada en el juego para ayudar a niflos y adolescen-
tes a comunicar y tratar problemas. Ademas, sirve para
estimular sus recursos y habilidades sociales. Mediante
el juego, el nifio puede expresar sentimientos y emocio-
nes, que no es capaz de externalizar de un modo verbal.
(41)

Qué técnica emplear, dependera de los gustos del me-
nor. Entre las mas habituales estan:

- Juguetes como expresién simbdélica: Peluches con los
que reproducen situaciones vividas.

- Teatralizacién: Juego de roles y uso de disfraces.

- Métodos de expresidn corporal: La danza, juegos de
luchas.

- Métodos de creacidn artistica y construccién: Dibujar,
usar barro o plastilina.

« Técnicas de relajacion: (42)

- Respiraciéon profunda: Los ejercicios de respiracion se
fundamentan en patrones de respiracién profunda,
lenta y regular, lo que contribuye a enlentecer el ritmo
cardiaco y disminuir la presion arterial. Esto, a su vez,
envia senales al cerebro que contribuyen a que pueda
relajarse a todos los niveles.

- Imégenes guiadas: Emplean la imaginacién del pa-
ciente para crear imagenes mentales beneficiosas. Las
imagenes agradables también pueden ayudar a dismi-
nuir los sentimientos que generan estrés y ansiedad
gracias a esa distraccién o escape mental. A los pacien-
tes de oncologia infantil, esta técnica puede ayudarles
a gestionar sus preocupaciones, sus miedos, el estrés 'y
el enfado que les origina su situacién. También les ayu-
da a sobrellevar los procedimientos médicos, manejar
los problemas del sueiio, enfrentar el dolor y combatir
las nduseas.

- Relajacion progresiva de los musculos: Esta técnica
consiste en tensar y relajar grupos de musculos a la
vez, de forma controlada. Se lleva a cabo de una mane-
ra lenta, siguiendo un orden concreto y combinandolo
con la respiracién profunda o las imagenes guiadas.
Con estos ejercicios, el paciente toma mayor concien-
cia sobre su cuerpo, siendo posible una relajacion mas
profunda.

Estas técnicas pueden ayudar a sobrellevar los efectos
del cancer y se pueden adaptar a nifios de diferentes
edades. Ayudan a reducir la angustia, el estrés, el dolor,
las nduseas, los problemas para dormir, la depresion...

« Musicoterapia: (43,44) Es la aplicacién cientifica del arte
de la musica con finalidad terapéutica. Su principal he-
rramienta es el uso de elementos musicales como la
armonia, la melodia, el ritmo, y la intensidad, los cuales
tienen un gran poder sobre el estado fisico y psiquico
del paciente.



Palestra critico-médica es el primer tratado de musicotera-
pia publicado en Espafia. Su autor fue el Padre Antonio José
Rodriguez y data de 1744. Su obra incluye un andlisis de los
mecanismos de accién de los estimulos musicales. El sonido
es capaz de producir impactos en la conducta humana, po-
see finalidades funcionales a nivel preventivo y terapéutico
en el ambito social, familiar, escolar...

Desde los afios 50, la musicoterapia tiene rango cientifico y
se imparte como disciplina académica en muchas Univer-
sidades. Thayer Gaston, fue el primer docente de esta dis-
ciplina en una facultad de EEUU. En 1950 dié la siguiente
definicién: “Musica es la ciencia o el arte de reunir o ejecutar
combinaciones inteligibles de tonos en forma organizada y es-
tructurada con una gama de infinita variedad de expresion, de-
pendiendo de la relacion de sus diversos factores componentes
(ritmo, melodia, volumen y cualidad tonal). Terapia tiene que
ver en cdmo puede ser utilizada la musica para provocar cam-
bios en las personas que la escuchan o la ejecutan’.

Florence Nightingale, en su obra “Notas de enfermeria’, ha-
bla del poder de sanacién que posee la musica. Empleé la
musicoterapia como parte del tratamiento a los soldados de
la Guerra de Crimea con el objetivo de contrarrestar el dolor.

En la Clasificacién de Intervenciones de Enfermeria (Nursing
Interventions Classification, NIC) se incluye la musicoterapia
como intervencidn enfermera. Su cédigo es 4400 y se define
como: “Utilizacion de la musica para ayudar a conseguir un
cambio especifico de conductas, sentimientos o fisiologico.”

En la actualidad, la musicoterapia es cada vez mas emplea-
da en la medicina, sobre todo en los nifios oncoldgicos. Y es
que, el cancer, sus procedimientos diagndsticos y sus trata-
mientos, tienen un gran impacto emocional en los menores.
Hay que anadir, que los nifos no comprenden tales proce-
dimientos.

De manera complementaria al tratamiento oncolégico, esta
modalidad de terapia aporta muchos beneficios en el proce-
so salud-enfermedad. La musica posee una gran representa-
cién neuropsicoldgica, suponiendo esto una relaciéon directa
entre la musica y los cambios animicos.

Este tipo de terapia posee beneficios a distintos niveles:

« Fisioldgicos: Influyendo en las funciones orgéanicas del
cuerpo, en el sistema nervioso central y en el sistema ner-
vioso periférico. La musica puede alterar las frecuencias
de las ondas cerebrales, éstas a su vez intervienen en la
motilidad gastrica, resultando asi beneficioso en el trata-
miento de nauseas y vémitos. Ademas, segun varios estu-
dios, puede disminuir tanto la frecuencia cardiaca como la
respiratoria, ademas de la presién arterial.

- Sociales: Resulta beneficiosa para la persona, ayudando
a expresar sentimientos y a no sentirse aislado. También
ayuda a crear un vinculo entre el terapeuta y el paciente
y/o sus familiares.

« Psicoldgicos: Mitiga la ansiedad, refuerza la autoestima y
promueve la aceptacién. Favorece la relajacion y reduce la
percepcion del dolor.

« Intelectuales: Ayuda a aumentar la concentracion, a ser
mas creativos y ejercita la memoria.
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Este tipo de terapia ademas de ser utilizada para nifos y
adolescentes, también se emplea con ancianos. Ademas,
puede desarrollarse de manera preventiva, como trata-
miento o de forma rehabilitadora.

Arteterapia: (45,46,48)

Es una forma de terapia que fomenta la expresividad a tra-
vés de actividades creativas como el dibujo, la pintura o la
escultura. Con ello, se pretende mejorar el bienestar fisico,
mental y emocional.

La Asociacion Profesional Espafiola de Arteterapeutas la
define: “Profesién basada en las aplicaciones psicoterapéu-
ticas del proceso artistico y en la importancia de la relacién
entre persona usuaria y arteterapeuta. Utiliza esencialmente
los medios propios de las artes visuales para promover cam-
bios significativos y duraderos en las personas, potenciando
su desarrollo y evolucién como seres individuales y sociales.”

La Asociacion Americana de Arte Terapia (AATA), la inclu-
ye como profesion de salud mental en la que, a través del
arte, encontramos una via de mejora de la salud fisica,
mental y emocional de pacientes de cualquier estadio de
la vida, desde nifos hasta ancianos. Se fundamenta en que
la actividad creativa ligada al arte, proporciona un mejor
desarrollo de las funciones cognitivas y sensoriomotoras,
fomentar la autoestima y la autoconciencia, cultivar la resi-
liencia emocional, promover la percepcién, mejorar las ha-
bilidades sociales, reducir y resolver conflictos y angustias,
y promover el cambio social.

El hospital Royal Marsden, en Londres, fue el primer servi-
cio de salud en establecer arteterapia, lo hizo a partir de
1989.

En pediatria oncoldgica, la arteterapia puede utilizarse
para lo siguiente:

« Indagar en las emociones y sentimientos, ayudando a
expresarlos.

« Ayudar a crear nuevas relaciones sociales.
+ Mejorar la comunicacién y las habilidades sociales.

« Mejorar las funciones cognitivas, como el razonamiento,
la memoria, la atencidén y el lenguaje.

+ Mejorar las habilidades sensoriales y motoras.

- Reforzar la autoestima y confianza en uno mismo.
+ Mitigar el estrés y la ansiedad.

« Aportar herramientas de afrontamiento.

+ Aumentar la sensacion de control.

+ Ofrecer una distraccion.

En las sesiones con nifios oncolégicos, es importante plani-
ficar los objetivos. Segun un estudio que realizé la Asocia-
cién Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer, |.A.P. (AMANC)
con respecto a la arteterapia como parte del tratamiento
en los nifos con cancer, en sus cuidadores o familiares, se
enfocaron tres fases para plantear los objetivos:
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« Identificacion: Este periodo tiene el objetivo de identificar
las emociones que mas les influyen y asi poder intervenir
en ellas.

« Expresion: En esta fase se pretende conseguir que el me-
nor exprese emociones vividas. También tiene la finalidad
de conocer cédmo se enfrentan a las situaciones estresan-
tesy a la enfermedad.

« Temple a futuro: En esta etapa se persigue conocer sus
ideas de futuro, cdmo se imaginan a si mismos, de qué
manera quieren conseguirlo. Es importante saber cual en
su zona de confort, donde se sienten seguros y consiguen
olvidar que estan enfermos.

De igual modo, Rubin expone tres fases del proceso tera-
peutico: (47)

« Fase inicial: En esta etapa se pretende crear una relacion
de confianza con el paciente y entender sus emociones. Se
pretende también que el enfermo conozca al profesional
y saber qué espera de él. Ademas, se expondran las herra-
mientas que se usaran en la terapia.

« Faseintermedia: Una vez establecida la alianza terapéutica,
el paciente empieza a abrirse y expresar sus emociones. “El
objetivo es integrar la nueva imagen de si mismo de una
manera activa y pasiva, es decir, no solo pensandola, sino
también haciéndola”.

« Fase final: En esta fase llegamos al final de la terapia, don-
de se examina el camino recorrido.

Otros autores advierten que esta terapia, cuando se emplea
en oncologia, debe adaptarse en relacién a:

« Paciente: Es posible realizarla individual o colectivamen-
te, de manera coordinada con el nuicleo familiar o con los
sanitarios.

« Tiempo: La duracion variard en funcién de la situacién
fisica y psiquica del paciente.

« Lugar: Se puede realizar en casa o en el centro hospitala-
rio, y dentro de éste es posible llevarlo a cabo tanto en la
habitacién como en cualquier otra estancia habilitada.

+ Materiales: Se incluirdan unos materiales u otros segun
preferencias, caracter o situacién de salud del paciente.

- Soportes: Papeles de diferentes tipos, tamafos y tex-
turas, revistas, diarios, madera, cartones... etc.

- Gréficos: lapices, ceras, carboncillo, plumas, grafito, ti-
zas, ... etc.

- Modelado: Arcilla, plastilina, arena, yeso, masa de pan,
etc.

- Pintura: Acuarelas, temperas... etc.

- Materiales de desecho: Bolsas de papel, catdlogos, bo-
tellas, envases de vidrio.

- Nuevos medios: Desde hace unos afos, se incluyen
soportes tecnologicos como videos, fotografias u or-
denadores.

A continuacién, se destaca algunos ejemplos de uso de
la arteterapia segun la situacion en la que se encuentra la
persona:

Esteban, E. 12 formas de utilizar la arteterapia con los nifios. Guiainfantil.com 2017.
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La demanda de la asistencia psicoldgico y el uso de terapias
pueden aplicarse en diversos momentos de la enfermedad:
etapa diagndstica, durante el tratamiento oncolégico, en
recaidas de la enfermedad, tras la superacion de la enfer-
medad, en los momentos del final de la vida, incluso en los
casos posteriores a la pérdida del ser querido.

13.Y DESPUES DEL TRATAMIENTO ¢QUE?

Ya concluido el tratamiento y finalizado los ingresos hospi-
talarios, los pacientes y las familias, no sélo se sienten eu-
foricos. El desconcierto, el miedo y la incertidumbre son
sentimientos que también acompanan a la superacién del
cancer. Los pacientes deben saber que son sentimientos
habituales, que es importante que los hablen y pregunten
todas aquellas dudas que les puedan surgir.

Entre las cuestiones mas frecuentes estan:

+ Como afrontar la vuelta al colegio

« Las relaciones con otros nifios

+ Lavuelta a actividades que se realizaban previamente
+ El miedo a una recurrencia del cancer

+ Los posibles efectos secundarios a largo plazo

« Laanoranza al equipo sanitario

La reaccion del nifo tras finalizar el transcurso de su pato-
logia, dependera de su edad, tipo de cancer, tratamiento
y tiempo de curacién, personalidad. Es importante apoyar
a los nifos en su desarrollo y crear rutinas. Algunas pautas
para lograrlo son:(49)

« Fomentar la comunicacién con ellos, permitiendo que ex-
presen sus sentimientos

« Continuar con su desarrollo a través del juego

« Recurrir a servicios de apoyo, si el nifo necesita ayuda adi-
cional para desarrollarse e interactuar con normalidad

- Relacionarse con nifios de su edad

« Fomentar su independencia en relacién con su edad y ma-
durez

+ Poner normasy limites
« Volver al colegio tan pronto como sea posible

- Estar en contacto con los educadores e informarles de
efectos secundarios, adaptacion escolar, medicaciones
que deba tomar...

- Hablar previamente con el nifio sobre cémo afrontar
preguntas que le puedan hacer sus companeros

Los padres podrian beneficiarse de servicios de apoyo y de
la comunicacién con padres de otros niflos que hayan supe-
rado el cdncer, para saber gestionar la nueva situacion.

Ademas, los responsables del menor tienen que ser cono-
cedores de los posibles efectos tardios que el cancer y sus
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tratamientos pudiera ocasionar. El riesgo de sufrir estos
efectos tardios depende de diferentes variables:

- Tipo de cancer

+ Localizacién

« Tratamiento empleado

« Cuantos anos tenia cuando recibié el tratamiento
« Situacién de salud previo al cancer

+ Genética del nifio (riesgos hereditarios).

Los efectos tardios pueden ser fisicos, como ya se explico
anteriormente, y emocionales, entre los cuales se detec-
tan: (24,25)

- Ansiedad
+ Depresién
- Miedo a la recurrencia

+ Resentimiento por haber tenido cédncer o pasar por el
tratamiento

« Evitacion de centros y profesionales sanitarios
- Dificultad para aceptar los cambios fisicos

+ Preocupaciones sobre ser tratado de manera diferente o
ser discriminado

« Inquietudes sobre salir con alguien, casarse y tener una
familia en el futuro.

14. FALLECIMIENTO DEL MENOR (50,51,52)

Un alto porcentaje de los menores oncolégicos, superan
la enfermedad, y muchos de ellos segun varios autores, lo
hacen con una gran capacidad de resiliencia. Sin embargo,
como es sabido, algunos fallecen. Para los padres, la pérdi-
da de un hijo puede suponer un duelo complicado. Exis-
ten algunos factores que pueden prevenir el desarrollo de
un duelo patoldgico:

«+ Apoyo social
+ Resiliencia familiar
« Cuidados paliativos en la fase terminal

Duelo se define, segun Payas, como “la respuesta natural
ala pérdida de cualquier persona, cosa o valor con la que se
ha construido un vinculo afectivo, y como tal, se trata de un
proceso natural y humano y no de una enfermedad que haya
que evitar o de la que haya que curarse.”

En ocasiones, se puede padecer duelo complejo o com-
plicado persistente, el cual se diferencia del duelo normal
en la intensidad de sus sintomas prolongados durante al
menos 12 meses en adultos, y 6 meses en nifos.

En 1917, Sigmund Freud escribié su obra “Duelo y Melan-
colia” donde hace un recorrido por los sintomas que pro-
vocan el duelo:
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« Profundo dolor
- Alexitimia
+ Anhedonia por el entorno

- Enlentecimiento del pensamiento, la afectividad o la psi-
comotricidad.

Diferentes autores, relatan distintas fases o etapas del duelo:

« Lindemann: Conmocioén e incredulidad, duelo agudo y re-
solucion.

« Parkesy Bowlby: Aturdimiento, anhelo y busqueda, desor-
ganizacién y desesperacion, y reorganizacion.

« Engel: Conmocién e incredulidad, desarrollo de la con-
ciencia, restitucion, resolver la pérdida, idealizacién y re-
solucion.

« Klbler-Ross: Negacion, ira, negociacién, depresion, y
aceptacion.

+ Rando: Evitativa, de confrontacién, y de restablecimiento.
+ Neimeyer: Evitacion, asimilacién y acomodacién.

La sintomatologia mas habitual que manifiestan los proge-
nitores tras el fallecimiento del hijo y, por tanto, en la que se
debe incidir al tratar el duelo son:

- Shock, incredulidad, o entumecimiento
« Ira

« Culpa

- Miedo

- Problemas fisicos

- Otros problemas emocionales

« Aislamiento social

Por otro lado, no hay que olvidarse de los hermanos del fa-
llecido. A veces, los familiares tienden a sobreprotegerlos o
a tratarlos como sustitutos del hijo muerto. Esto puede pro-
ducir una grave alteracién psicolégica en el hermano vivo.

William Worden, miembro de la Asociacion Americana de
Psicologiay experto en duelo, propone un modelo de cuatro
fases en las cuales la persona debera llevar a cabo una serie
de funciones dirigidas a avanzar en su camino por integrar a
nivel emocional el recuerdo del ser querido ausente:

+ Aceptar la pérdida: Se deba sumir la pérdida y tener pre-
sente la realidad. Asumir que el ser querido ha muerto y
no va a volver.

« Elaborar el dolor del duelo: Es necesario sentir el dolor
por la pérdida para ser capaces de superar el duelo. Todo
aquello que nos haga aislarnos del dolor, es probable que
alargue el proceso de duelo.

- Amoldar la vida cotidiana en ausencia del ser amado: Den-
tro de la familia cada miembro posee un rol, el cual inte-
racciona con el resto. Cuando uno de ellos falta, es necesa-
rio realizar adaptaciones. Estas pueden ser:
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- Externas: Aprender a vivir en un entorno donde existe
la ausencia del ser querido.

- Internas: Restablecer la propia identidad personal.

- Espirituales: La muerte puede cambiar la manera en
gue vemos el mundo y poner en duda creencias edu-
cacionales y/o religiosas.

« Encontrar un lugar a nivel emocional para el ser querido
que ya no esta: los vinculos entre seres humanos, no se
diluyen con la muerte, sino que se transforman. Integrar
al ser querido fallecido implica la reorganizacion de lo
que se vivié con él, conciliando todos los recuerdos. De-
bemos permitirnos recordar y hacerlo con amor, pero
siendo capaces de participar en las actividades de nues-
tro dia.

15. CUIDADOS PALIATIVOS

Como se ha comentado anteriormente, uno de los factores
que puede prevenir de padecer un duelo complicado, son
los cuidados paliativos.

En Espafia, el Sistema Nacional de Salud, respecto a los
Cuidados Paliativos Pediatricos hace las siguientes referen-
cias: (28)

« Estos cuidados incluyen todas las esferas de la persona,
cuerpo, mente y espiritu. Comienzan con el diagnéstico
de una enfermedad que por si misma o por sus compli-
caciones pueda ser mortal y contindan al margen de que
la persona reciba o no tratamiento, sin desvincularse del
equipo especialista de la enfermedad.

+ La atencion ird dirigida al menor y sus familiares. Con-
templar al niflo como persona supone tener en cuenta
la multidimensionalidad de un individuo con identidad
propia, con su dignidad, valores y cultura, el cual mantie-
ne vinculos humanos, materiales y espirituales.

« Mientras los recursos lo permitan, la asistencia se llevara
a cabo donde el paciente y sus familiares quieran residir.
La atencién en domicilio resulta beneficiosa para la cali-
dad de vida del nifio porque ayuda a relativizar el miedo,
el aislamiento y el desamparo que sienten en un entorno
hospitalario. Refuerza, ademas, la comunicacién y la so-
cializacion.

- Favorece que otros familiares compartan responsabili-
dades en los cuidados, sin olvidar la colaboracién de los
hermanos en los mismos. Debido a que, durante el pro-
ceso de la enfermedad, los hermanos sufren alteracio-
nes en la relacién con sus padres y demas familiares, es
importante fomentar su inclusion, ayudandoles a evitar
que se sientan aislados y culpables.

« El equipo de cuidados paliativos estara compuesto al
menos, por un profesional de la medicinay otro de la en-
fermeria. Estos cuentan, como referente, con un equipo
multidisciplinario pediatrico, entre los que hay psicélo-
gos, trabajadores sociales y consejeros espirituales.

+ El equipo realiza una evaluacién al inicio y durante el
proceso, centrada en 3 aspectos:



- Valoracion de signos y sintomas, la capacidad funcional
y cognitiva y el grado de dependencia.

- Valoracion biopsicosocial y funcional de los familiares
del menor, con especial atencion al cuidador principal,
para prevenir el sindrome del cuidador quemado, inci-
diendo en su autocuidado y facilitando la atencién ne-
cesaria.

- Evaluacién de las competencias para el cuidado y edu-
cacién sociosanitaria a familiares y cuidadores.

El equipo sanitario formado por trabajadores de atencion
primaria y hospitalaria, realizard un protocolo asistencial
fundamentado en la evaluacién multidimensional, que se
adapte a las exigencias del paciente y su familia, en todas
las esferas de la vida.

El duelo serd atendido de manera global, proporcionando
ayuda a los familiares, amigos, compafieros y profesores
del colegio, que lo precisen.

Los cuidados paliativos pediatricos tienen objetivos comu-
nes a los cuidados paliativos en adultos, sin embargo, la li-
nea estratégica a seguir es diferente debido a las caracteris-
ticas propias de este grupo de poblacién: (53)

Enfermedades raras y, a veces, sin diagnoéstico: La Associa-
tion For Children’s Palliative Care (ACT), realiza una dife-
renciacion entre ellas:

- Enfermedades que ponen en peligro la vida, pero que
podrian curarse.

- Enfermedades que requieren un intenso tratamiento, y
que podrian desencadenar en un fallecimiento precoz.

- Enfermedades progresivas sin curacién, donde el trata-
miento es paliativo desde que se diagnostica.

- Enfermedades irreversibles, pero no progresivas, en las
que existe una elevada probabilidad de complicaciones.

El grupo a tratar comprende edades muy amplias, con di-
ferentes caracteristicas entre ellas segun el desarrollo.

El porcentaje de pacientes que requieren de cuidados pa-
liativos es mucho menor que en el adulto

En cuidados paliativos pediatricos, paciente y padres es
casi uno, debido a la implicacién de los progenitores.

La mayoria de farmacos estan disefiados para los adultos,
en pediatria hay menor disponibilidad.

Tratar a un nifo enfermo y mucho mas aun su fallecimien-
to, implica una gran carga emocional para todo el perso-
nal implicado, desde padres hasta sanitarios.

El nifo encara su muerte, segun como la afronta su circulo
mas préximo. Se debe acompanar al menor en el proceso de
la enfermedad y la muerte. Esta necesidad a veces el nifio la
expresara verbalmente y otras lo hard a través de su com-
portamiento: enfadandose con los progenitores, tendra ra-
bietas, aislandose de su entorno...por lo tanto, se debe estar
atento a su comportamiento. (53)
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Es importante que exista una comunicacion fluida, que el
menor tenga espacio y confianza para expresar sus senti-
mientos y que sea informado de una manera veraz y adap-
tada a su psique.

Segun refiere el Sistema Nacional de Salud en el ambito
de los cuidados paliativos pediatricos, los menores grave-
mente enfermos recopilan abundantes datos acerca de su
patologia y de la muerte, incluso en los casos en los que se
les ha intentado ocultar la realidad. Los nifios suelen dar-
se cuenta de la situaciéon que viven, mentirles u ocultar-
les informacién solo sirve para confundirles y aislarles. De
ahi, deriva la importancia de ser claros y sinceros con los
padres, y también con los menores. Ademas, en la medi-
da que su madurez y estado psicolégico lo permita, éstos
deben tomar parte en las decisiones que les afecten. (28)
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1. Para facilitar la ingesta

Revista para profesionales de la salud



Oncologia infantil: tratamiento bio-psico-social para un problema multidimensional NPunto

2. Higiene Bucodental

3. Cuidados de la piel
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4. Cuidado de las ufas, nariz y oidos
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5. Cuidados del cabello

Todas las imagenes de este anexo 1 estan extraidas de la
guia de PYFANO Cuidados basicos en menores con cancer,
de Castilla Marcos, C. et al.

Anexo 2. Federacion Espanola de Padres con Nifios con
Cancer (56,57)

La Federacion Espanola de Padres de Nifios con Cancer es
una entidad sin animo de lucro, a nivel estatal. Se fundo
en 1990 como unién de diferentes asociaciones de padres
pertenecientes a las ciudades de Bilbao, Zaragoza, Valencia,
Madrid, Sevilla y Palma de Mallorca, que tenian un objeti-
vo comun: luchar contra el cancer pediatrico. Con el tiempo
esto fue aumentando, y hoy en dia la entidad cuenta con 21
asociaciones:
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- Asociaciones Federadas

— ADANO: Asociacion de Padres de Niflos con Cancer de
Navarra.

— ASPANOVAS: Asociacion de Padres de Nifos con Can-
cer de Vizcaya.

— ASPANOGI: Asociacién de Padres de Nifios Oncolégi-
cos de Gipuzkoa.

— ASPANOA: Asociacidon de Padres de Nifios con Cancer
de Aragon.

— ASPANION: Asociacién de Padres de Niflos con Cancer
de la Comunidad Valenciana.

— ASION: Asociaciéon de Padres de Nifios con Cancer de
la Comunidad de Madrid.
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— ANDEX: Asociacién de Ayuda a Nifios Con Céncer de Se-
villa.

— AFACMUR: Asociacion de Familias de Ninos con Cancer
de Murcia.

— AFANION: Asociacién de Familias de Ninos con Cancer
de Castilla La Mancha.

- ARGAR: Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de
Almeria.

— ASANOG: Asociacién de Ayuda a Nifios Oncoldgicos de
Galicia.

- ASPANOB: Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de
Baleares.

- ALES: Asociacion para la Lucha contra las Enfermedades
de la Sangre.

— AUPA: Asociacién de Padres y Madres de Nifios Oncolé-
gicos de Granada.

— GALBAN: Asociacion de Padres de Nifios con Cancer de
Asturias.

- PYFANO: Asociacion de Padres de Ninos con Cancer de
Castillay Ledn.

- PEQUENO VALIENTE: Asociacion de Nifos con Cancer de
Las Palmas de Gran Canaria.

- FARO: Asociacién Riojana de Familiares y Amigos de Ni-
fos con Cancer.

« Asociaciones Colaboradoras
- AOEX: Asociacién Oncolégica Extremena.

- AFANOC: Associacié de Familiars i Amics de Nens On-
cologics de Catalunya
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- Fundacion de Oncologia Infantil Enriqueta Villavec-
chia.

Esta organizacion manifiesta las necesidades de los meno-
res con cancer ante las instituciones en todo el territorio
espanol y acerca esta problematica a la sociedad. Prestan
sus servicios desde el momento del diagnéstico con mul-
tiples proyectos:

+ Proyecto sobre discapacidad en menores con céncer,
DISCAI: Este proyecto pretende observar y trasladar los
problemas de discapacitacién con los que pueden en-
contrarse los menores debido a la enfermedad.

+ Programa de atencién integral a adolescentes enfermos
de céncer

« Programa de informacion y sensibilizacion sobre el can-
cer infantil

« Programas de formacion para padres y profesionales

« Programa de apoyo psicosocial y econédmico para nifios
y adolescentes con cancer y sus familias.

+ Programa de ayudas de emergencia a familias de nifios
enfermos de cancer en situacion de pobreza y exclusion
social.

+ Proyecto ARCAHI: Proyecto para la armonizacién en el
tratamiento del cancer infantil y las hemopatias en Es-
panfa. Dirigido por la Sociedad Espafiola de Hematologia
y Oncologia Pediatricas, SEHOP, intenta contribuir en el
buen desarrollo de los ensayos clinicos académicos, con
el objetivo principal de aumentar la tasa de curacion de
los menores oncolégicos.

El 15 de febrero se celebra a nivel mundial el Dia Interna-
cional del Cancer Infantil. Esta celebracion esta impulsada
por la Confederacién Internacional de Organizaciones de
Padres de Nifios con Cancer para dar visibilidad a esta en-
fermedad y concienciar a la sociedad de la importancia de
un diagnéstico precoz y un tratamiento oportuno, para lo
cual se requiere invertir en investigacion.



