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Introduccion

El cancer es una penosa y larga enfermedad
con consecuencias y secuelas de gran alcan-
ce. Sus connotaciones sociales son tan nega-
tivas que el hecho, tan sélo, de nombrarla se
asocia, inevitablemente, con el término de
muerte’,

Por otra parte, el cancer constituye en la
sociedad actual un estigma o etiqueta que
provoca no sélo miedo, sino también repul-
sién y disgusto; un concepto repleto de
creencias y de profunda ignorancia como se
manifiesta, por ejemplo, en el miedo al con-
tagio.

Los tintes dramaticos de esta situacién,
légicamente, se acentdan mis cuando el
paciente es un nifio.

El céncer constituye un grupo heterogé-
neo de enfermedades de variada etiologia,
atribuida a factores genéticos, inmunoldgi-
cos y ambientales®. Son numerosas las in-
vestigaciones que, en concreto, aportan da-
tos sobre la variabilidad de su etiologia en
funcién de la zona geografica considerada o
de las diferencias étnicas de los afectados®®.
Entre las numerosas variables que parecen
tener mayor incidencia en la aparicion de la
enfermedad, las psicolégicas y las relaciona-
das con el estrés son las mas mencionadas.

Pero el cdncer infantil tiene caracteristi-
cas propias y, por tanto, no es comparable
al de los adultos. La incidencia de esta
enfermedad en la poblacién infantil y su
importancia, como causa de muerte, varia
mucho de unas zonas a otras, en funcién
del grado de desarrollo del pais y de la
edad del nifio que se considere en cada
estudio epidemioldgico concreto.

En Estados Unidos, por ejemplo, el cén-
cer constituye la causa de muerte mis co-
mun en nifios menores de 15 afos®. Segin
los datos recogidos por el Greater Delaware
Valley Pediatric Tumors Registry of US, des-
de 1970 a 1989, en un estudio llevado a cabo
por Bunin y cols.”, la tendencia de la inci-
dencia total de cancer en los nifios parece
aumentar en un 1% cada aio.

En cualquier caso, los datos epidemioldgi-
cos son también aqui muy variados y dife-
rentes a los que se obtienen en los adultos.
La mayoria de las neoplasias en el cancer
infantil tiene su origen en blastomas deriva-
dos del tejido embrionario, a partir de los

cuales se desarrollan en el futuro los dife-
rentes 6rganos, aparatos y sistemas, que for-
man el organismo del adulto. Kramarova y
cols.® informan de la creacién de una nueva
Clasificacién Internacional en el Cancer In-
fantil, y destacan su validez como instru-
mento diagnéstico.

Los tipos de cancer més frecuentes en el
nifio son los linfomas, las leucemias, los
tumores del sistema nervioso central, el re-
tinoblastoma y los neuroblastomas. Al llegar
a la prepubertad, comienzan a ser mas fre-
cuentes los sarcomas®.

Los avances en el tratamiento de las he-
mopatias malignas mediante la quimiotera-
pia, radioterapia y el trasplante de médula
6sea han conseguido la curacién completa
de muchos nifios afectados y la superviven-
cia de otros mejorando su calidad de vida®.
De igual modo acontece con otras variantes
del cancer infantil.

De hecho, tal y como se constata, la enfer-
medad se muestra en la actualidad como
una realidad distinta a la de hace sélo unas
décadas. El cancer infantil no es ya una
patologia fatal con un prondstico negativo
en la gran mayoria de los casos; ahora, se
presenta como una enfermedad en la que el
porcentaje de curaciones aumenta conside-
rablemente!!,

El promedio de supervivencia a largo pla-
zo varia, légicamente, segin el tipo de can-
cer, pero se aproxima al 60%, en funcién de
los datos aportados por Van Eys? y por
otras publicaciones mas recientes, donde se
afirma que el indice de supervivencia puede
llegar al 80% en determinados procesos tu-
morales en pacientes menores de 15 afios’®,
Concretamente, La Vechia y cols.!* consta-
tan el descenso de la mortalidad del cdncer
infantil en general, y de la leucemia en par-
ticular en un estudio llevado a cabo en 4
areas geograficas del mundo.

(Acta Pediatr Esp 1999; 57: 185-192)

El cancer
Yy su impacto psicolégico

A pesar del avance de la ciencia médica y el
increible progreso en los tratamientos multi-
disciplinarios, el cdncer sigue siendo una en-
fermedad amenazante y fatal.
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En los iltimos aiios este tema ha experi-
mentado un considerable desarrollo en el
estudio de los factores y variables que con-
fluyen en esta compleja situacidén, constitu-
yendo ya un vasto cuerpo de investigaciones,
cuyo proposito es la explicacién de lo que se
ha denominado el impacto psicoldgico del
cancer infantil’>!",

El cancer es, de hecho, una de las enfer-
medades que ocasiona un mayor impacto
psicolégico. Su nombre evoca, como ya se
ha dicho, no sélo la muerte, sino un acerca-
miento a ella progresivo y doloroso, y una
continua amenaza a la propia integridad fisi-
ca, tanto por lo condicionado por la enfer-
medad, como por sus temidos tratamientos.

Son numerosas y complejas las implica-
ciones fisicas y psicolégicas que un diagnés-
tico de cancer tiene para la familia y el nino
afectado. Con la enfermedad cancerosa no
es solo el nifio quien sufre importantes cam-
bios en su vida, sino que las inevitables
repercusiones de la enfermedad son tam-
bién cuantiosas en la vida familiar.

El diagnéstico de una enfermedad oncolé-
gica produce un impacto vital que afecta la
dinamica familiar y puede llegar a provocar
efectos devastadores sobre las relaciones
entre ellos. Pero no sélo sufren el nifio y su
familia; en las lineas que siguen a continua-
cién pasaremos revista a los ambitos mas
fuertemente implicados en esta dramatica
enfermedad.

El impacto de la
enfermedad en el niio

Enfrentarse al impacto social y emocional
del cancer es una ardda tarea. El cancer,
como toda enfermedad grave, enfrenta al nifio
y a su familia a cuestiones como el dolor
insoportable, la posible muerte y al sentido
mismo de su existencia.

El nifio gravemente enfermo altera el or-
den natural de los acontecimientos, segun el
cual los padres en circunstancias normales
mueren antes que los hijos'®.

El primer afectado es, logicamente, el pro-
pio nifio. El diagnéstico de la enfermedad le
obliga a adaptarse a una nueva forma de vida.
La reaccién del nifio en el momento en que se
le comunica el diagnéstico estd en relacion
con su nivel de comprensién y en funcién de
que sea, mas o menos, realmente consciente
de la dimensién y alcance de su enfermedad.
No obstante, aqui son los padres quienes deci-
den, en definitiva, cémo y qué decir, ya que
por regla general son ellos los primeros en
recibir la informacion por parte del médico.

En muchas ocasiones se debate la delica-
da y compleja cuestién del decir o no decir
la verdad. Hoy las posiciones mas generali-
zadas se debaten entre los padres que, abier-
tamente, comunican a sus hijjos la verdad y
los que ocultan al nifio la gravedad y le
encubren sus sintomas o signos bajo el eti-
quetado de otras enfermedades menos gra-
ves como la anemia, debilidad general, ope-
raciones quirtrgicas, etc.

Chesler y cols. realizaron un estudio en el
que identificaron las diversas posturas de
los padres, y distinguieron las cinco catego-.
rias siguientes:

— Los padres que deciden no decir nada al
nifio acerca de su enfermedad y diagnostico.

— Los padres que revelan al nifio la exis-
tencia de una enfermedad que puede alterar
la rutina familiar a causa de los procedi-
mientos y tratamientos médicos. Son padres
que se cinen al aqui y ahora, y al dia a dia.

— Aquellos que emplean eufemismos y tér-
minos alternativos para explicarle la exis-
tencia de la enfermedad, pero evitan radical-
mente el uso de términos como cancer,
leucemia, sarcoma, etc., asi como no men-
cionan la gravedad de esta entidad.

- Los padres que aportan una informacién
practicamente completa y que abarca todos
los aspectos del tratamiento y de la enfer-
medad, e incluso emplean la palabra cancer,
aunque evitan ciertos términos como fatal o
muerte probable.

— Por ultimo, los que revelan al nifio todo
lo que ellos saben en una abierta comunica-
cién, dialogando con él incluso acerca de
una posible muerte.

Los resultados obtenidos en este trabajo
muestran que el 60% de los padres encuesta-
dos adopta la tercera postura, frente a sélo
el 30% que opta por la cuarta y la quinta,
ambas consideradas como de completa re-
velacion. En cualquier caso, la variable mas
determinante a la hora de elegir entre ésta y
otra informacioén parece ser la edad y el
nivel madurativo del nifo.

A pesar de ello, no es frecuente que el
niflo conozca exactamente su diagnostico,
dandose el caso de que poco a poco, sin
embargo, el nifio llegue a familiarizarse con
€l. Este cambio se produce gradualmente, a
medida que la enfermedad evoluciona, que
se amplian las técnicas y procedimientos
médicos a que es sometido, aunque sin co-
nocer realmente el verdadero alcance de la
enfermedad.

En cualquier caso, e independientemente
del grado de conocimiento que tenga el nifio
acerca del significado de la enfermedad,
muchos de ellos experimentan sentimientos
de culpa a la vista de los problemas que
estin ocasionando a la familia y esto, de
modo especial, en los casos mas avanzados.
Este tipo de emociones y sentimientos son
comprensibles y, de algin modo, esperables.

En estos casos es conveniente tener una
cierta cautela, ya que un exagerado senti-
miento de culpa o la pérdida de autoestima
pudiera conducir al paciente a la depresion.
De confirmarse los sintomas anteriores, es
necesario proporcionar al paciente la ayu-
da psicoteriapica mas adecuada. Los nifios
mas pequenos tienen mas dificultades para
comprender el porqué del dolor y de la
separacion de sus padres, por lo que estan
mas expuestos a la indefension en estas
circunstancias.

La enfermedad fisica grave es una expe-
riencia que casi siempre desorganiza el sen-
tido personal de la vida y la capacidad de
control, por lo que, como afirman Heath y



cols.'®, representa una cierta amenaza poten-
cial para la salud mental. Lo mismo sucede
respecto a su integridad fisica y personal y
el dinamismo de las relaciones interpersona-
les del paciente.

El cancer es un trastorno patolégico mul-
ticausal, cuya apariciéon y posterior trata-
miento meédico suele desencadenar en el
paciente una multitud de consecuencias y
efectos secundarios, no sélo fisicos sino
también psicopatolégicos.

Muchos de estos efectos inciden en el
ritmo y estilo de vida del enfermo alterando
Su curso y, en consecuencia, modificando su
comportamiento, habitos y costumbres®.

En circunstancias normales, el nifio y el
adolescente afrontan numerosas tareas y
logros que son propios de su etapa evolutiva,
como la independencia emocional respecto
ala de sus padres, el proceso de socializacion,
la aceptacion por el grupo de compaiieros,
el desarrollo de la autoimagen corporal, su
identidad con el rol sexual, el desarrollo y
maduracién cognitiva e intelectual, etc. Es
decir, se encuentran en una etapa de creci-
miento, no solo fisico, sino también cultural,
psiquico y social. Por ello, la enfermedad le
sitda en un estado de indefensién que au-
menta su dependencia.

En este periodo el nifio esti en plena
etapa escolar. La escuela, junto con la fami-
lia, constituyen el medio natural donde éste
se desenvuelve. Y la escolarizaciéon es la
tarea primordial a desarrollar como medio
especifico de formacién, desarrollo y socia-
lizacién. La suspension temporal de la esco-
laridad supone la alteracién en su ritmo de
aprendizaje, lo que probablemente tendra
numerosas repercusiones a corto y largo
plazo, que tal vez se agraven en algunos de
los casos a consecuencia de otras secuelas y
efectos secundarios de los tratamientos y de
su impacto sobre sus capacidades de apren-
dizaje®,

Todos estos procesos madurativos y de
desarrollo se ven bruscamente interrumpidos
por los cambios que la enfermedad impone:
dolores, malestar fisico, hospitalizaciones
prolongadas, aparicién de secuelas fisicas
apreciables como alopecia, aumento o dismi-
nucién exagerada del peso, amputaciones, etc.

Probablemente es en el periodo de la ado-
lescencia donde el impacto del diagnéstico
puede ser mas devastador y negativo, ya que
la enfermedad y su terapia dificultan el de-
sarrollo de la autoimagen y autoestima ade-
cuadas, cuestion ésta tan importante en esta
etapa.

Los cambios fisicos que se van producien-
do constituyen un ataque hostil a la au-
toimagen del nifio, especialmente cuando se
trata de un preadolescente. Es corriente,
entonces, que surjan las burlas y el rechazo
de algunos de sus compaiieros provocando
en el paciente una conducta de evitacion al
colegio y un replegamiento sobre si mismo,
pudiendo suscitar en él regresiones y senti-
mientos de agresividad®'.

No es extrafio que aparezcan otras formas
de conducirse, segiin apunta este mismo
autor, como la regresién simbiética, caracte-

rizada por la dependencia y la aparicién de
inapropiadas conductas regresivas. Muchos
de estos nifios llegan a manifestarse extre-
madamente ansiosos y a experimentar reac-
ciones de panico. En concreto, el sentimien-
to de panico y los temores a las recaidas son
casi generalizados®.

La alteracién de los comportamientos,
habitos y el ritmo de vida del nifio a causa
de la enfermedad suscitan cambios compor-
tamentales importantes que, por su intensi-
dad, pueden considerarse patolégicos y con
suficiente potencia como para generar con-
ductas inadaptadas en el futuro. Enumera-
mos a continuacién algunos de estos rasgos:

— estrés;

— ansiedad;

— depresioén;

— dificultades para el contacto social, dé-
ficits en habilidades sociales;

— trastornos de crecimiento;

— problemas nutricionales;

— trastornos del sueio;

- dificultades caracteriales;

— trabas para la interaccién con el perso-
nal sanitario;

— problemas para la adherencia al trata-
miento que se le recomienda seguir;

— manipulacién de padres y enfermeras, etc.

Todo ello puede llegar a suscitar conduc-
tas patoldgicas en la actualidad o a corto y
medio plazo.

El impacto de la
enfermedad en la familia

La enfermedad incide no sélo en el bienes-
tar psicolégico del nifio, sino también en el
de toda su familia a través de esa compleja
constelacion de variables sintomadticas, tera-
péuticas, emocionales y sociales que, pode-
rosamente entrelazadas, impactan de forma
casi determinante en los procesos de la di-
namica y funcionamiento de la vida familiar.

Una vez que han transcurrido los prime-
ros momentos del choque emocional, de la
incredulidad... muchos familiares se pregun-
tan si alguna vez se volveri a la normalidad.

;Qué cambios tan profundos se han produ-
cido para que se dude de la posibilidad de
retornar a la normalidad? Es evidente que el
diagndstico de una enfermedad cancerosa exi-
ge la movilizacién de todos los recursos de
que disponga la estructura familiar para su
afrontamiento, de manera que puedan aliviar-
se o extinguirse las nocivas consecuencias de
estos acontecimientos estresantes!s 2% 24,

De modos distintos, aunque en cierto modo
presente en todos ellos, cada uno de los
miembros de la familia experimentara, con
diferentes matices un sentimiento de pérdi-
da: de la salud, de la imagen corporal, de la
tranquilidad, de la sensacién y percepciéon
de control, de la capacidad de control, de
la capacidad de proteccion de los hijos, de la
atencion que recibian de otros miembros de
la familia, de ciertos proyectos, de las rela-
ciones sociales y de las actividades escolares,
profesionales y recreativas.
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A causa de ello, cada miembro de la fami-
lia se ve obligado a alterar o modificar la
estructura organizativa que regulaba su fun-
cionamiento interno. Asi, por ejemplo, uno
de los padres se convierte en «cuidador pri-
mario», a pesar de que ambos progenitores
asuman activamente dicha funcién. Los pa-
dres como los deméis miembros de la familia
deberan redistribuir el trabajo y las respon-
sabilidades, de manera que la casa siga fun-
cionando.

A otro nivel, también pueden cambiar radi-
calmente las actitudes, objetivos y priorida-
des en el seno de la familia. La enfermedad se
convierte muchas veces en el centro de toda
reflexion, conversacion, proyecto... y parece
que «todo estd condicionado por el hecho
de la enfermedad».

La fase previa al diagnéstico constituye
casi siempre para la familia un largo periodo
de incertidumbre, dudas y continua formula-
cién de hipétesis explicativas acerca de las
causas que originan la aparicién de los pri-
meros sintomas que se manifiestan en el
nifio y que son detectados por los padres. A
pesar de que algunos de ellos sospechen la
gravedad de la enfermedad, antes incluso de
conocer la opinién del médico y el diagndsti-
co, suelen mostrarse sorprendidos y les cues-
ta aceptar el hecho, dado el fuerte impacto
que su conocimiento significa para ellos.

Principales trastornos
psicolégicos que se
manifiestan en los

padres de niiios con cancer

Las reacciones en el momento en que se
conoce el diagnéstico se manifiestan, por lo
general, a través de sentimientos muy inten-
sos de incredulidad, rabia, temor, culpa y
dolor. En la mayoria de los casos, estos sen-
timientos se acompaiian de una tendencia
muy marcada al aislamiento y replegamiento
de la familia sobre si misma y cerrandose a
todo apoyo que venga del exterior. El desam-
paro, los sentimientos de culpabilidad y la
autocompasion dificultan o impiden en un
primer momento la comunicacién con el
nifio y el personal sanitario.

Después, durante las primeras semanas,
aparecen en los padres sentimientos depre-
sivos, malestar fisico e incapacidad para
seguir funcionando con normalidad. La ne-
gacion de la realidad surge, entonces, como
una reaccién bastante generalizada.

En algunos casos surge un complejo y
abigarrado conjunto de sensaciones de des-
esperanza, panico, abandono, confusiéon y
sobre todo miedo. Sentimientos todos ellos
que, por otro lado y a menos que interfieran
muy negativamente en la vida de cada dia,
pueden considerarse ttiles para reducir en
un principio lo que, de otro modo, seria una
ansiedad intolerable®: %,

Una vez que el diagnéstico de cancer ha
sido confirmado y manifestado a la familia,
los padres tratan de prepararse para afron-

tar algunos de los graves y profundos cam-
bios en sus vidas, que van méas alla de la
mera curacién médica o puramente bioldgi-
ca de la enfermedad. De aqui, que esta fase
del diagnéstico sea apenas el inicio de un
largo periodo de estrés y lucha. El trata-
miento médico, los efectos secundarios de
los tratamientos, el pronéstico incierto y la
alteracion de la vida familiar, es algo que,
probablemente, se prolongard durante va-
rios anos.

La gravedad de la enfermedad obliga en
casi todos los casos a suspender la actividad
familiar cotidiana para atender de forma
prioritaria las exigencias médicas, emocio-
nales, que con toda certeza irdn surgiendo
en el nifio. De este modo, el subsistema
conyugal se ve gravemente perturbado. Sue-
len surgir también preocupaciones de tipo
econémico, en razén del alto coste de los
tratamientos médicos, consultas y hospitali-
zaciones, lo que impone a los padres una
intensa restriccion de sus actividades socia-
les y profesionales, ademas de la privacion
de su tiempo libre.

Al mismo tiempo, suele reducirse la aten-
cién que se dedicaban uno a otro de los
cényuges, lo que agiganta la sensacion de
soledad y de pérdida de apoyo, a no ser que
desde el primer momento se establezcan
bien las bases que aseguran y posibilitan la
permanencia de una abierta y franca comu-
nicacion entre ellos. El equilibrio que ambos
cényuges deben mantener para que la situa-
cién no llegue a comprometer su propia
relacion de pareja no es facil de conseguir,
pues, como la realidad ha venido demos-
trando, lamentablemente, en algunas de ellas
no esta ausente la amenaza de ruptura del
matrimonio.

De otra parte, los periodos de hospitaliza-
cién son practicamente obligados en casi
todos los casos, haciendo sentir su peso en
las relaciones conyugales como una carga
de angustia adicional®.

El impacto en los hermanos
del nifio con cancer

Esta situacion, l6gicamente, afecta de igual
modo al resto de los miembros de la familia,
cuando los hay.

Ante la magnitud del problema representa-
do por la enfermedad, casi toda la atencién
tiende a dirigirse al nifio y, posteriormente, a
los padres, como principales centros de inte-
rés y preocupacion. Generalmente, los her-
manos del nifio enfermo como parte tam-
bién fuertemente afectada e implicada en el
problema son menos considerados en la lite-
ratura sobre este tema.

De hecho, el diagnoéstico, dice Die Trill’8,
causa también un fuerte impacto en los her-
manos del paciente, a quienes no les resulta
nada facil la convivencia con un hermano
gravemente enfermo.

Es dificil hablar de las experiencias de los
hermanos del nifio canceroso. El modo de
vivenciar esta situacion variara en cada caso



en funcién de ciertas variables influyentes,
que en algunas ocasiones resultan determi-
nantes, como el nimero de hermanos, el
sexo, la edad, las relaciones intrafamiliares,
el lugar que ocupa el paciente entre los
hermanos, etc.

Es importante que el clima emocional de
la familia sea el mas conveniente. A pesar
de que haya una buena adaptacion a la en-
fermedad cancerosa del hijo, es légico que
emerjan el temor, la incertidumbre, el ma-
lestar, la irritacién, etc.

Los nifios son muy sensibles al cambio
emocional y suelen experimentar un mayor
grado de ansiedad ante cambios importan-
tes, como lo que pueda sucederle a su her-
mano enfermo por el temor que también
tienen de enfermar. Esta ansiedad suele
aumentar cuando el nifio no es informado
adecuadamente acerca de lo que estd pasan-
do. Estos sentimientos pueden perjudicar su
rendimiento escolar y su capacidad de aten-
cién y concentracion.

Es un hecho indiscutible que la disminu-
cién de la atencién que reciben los herma-
nos del enfermo por parte de sus padres,
aunque racionalmente lo comprendan, emo-
cionalmente lo viven como un malestar, por
lo que aquélla no puede descuidarse. En
tales situaciones, es normal que surjan los
celos 0 que se agraven si anteriormente ya
existian. Los celos suelen desencadenar sen-
timientos de culpabilidad y pueden generar
problemas de conducta que exijen una ma-
yor atencién de los padres.

En muchas familias, debido a la aparicién
de la enfermedad, los hermanos deben asu-
mir mas responsabilidades de las que les
corresponderian por su edad o de las que
hasta ese momento tenian, lo que puede dar
lugar a ciertas dificultades si la situacién se
prolonga.

En determinados casos, los hermanos pue-
den llegar a sentirse abandonados o relega-
dos por sus padres, que forzosamente ahora
han de prestar toda su atencion al hijo enfer-
mo. Es muy probable que los hermanos ob-
serven que los padres tratan al hijo enfermo
de un modo diferente y que, por tanto, se
sientan ignorados.

Si no se toman las oportunas precaucio-
nes, es muy facil que perciban el cambio que
se da en las relaciones con sus padres. Del
mismo modo, si no se les hace participes de
la adecuada informacién sobre la realidad
que se esta viviendo acerca del hermano
enfermo, de manera que les permita justifi-
car y comprender el cambio de actitud de
sus padres, es posible que puedan sentirse
aislados del sistema familiar. Este sentimien-
to de aislamiento, segin afirman Van Don-
gen-Melman y cols.”®, va acompafiado a su
vez de ciertas dosis de culpabilidad, envidia
o celos hacia el hermano enfermo. En estos
casos, Worchel y cols.® han confirmado la
aparicion de sintomas como la enuresis,
dolores de cabeza, bajo rendimiento en el
colegio, fobias escolares, depresion y dolo-
res abdominales persistentes; todos ellos
como modos de reaccionar a la tendencia,
muy generalizada en los padres, de dedicar-

se de modo casi exclusivo al enfermo. A ve-
ces, se aprecian también cambios comporta-
mentales de cierta relevancia que pueden
llegar a tener una mayor trascendencia en el
futuro si se prolongan excesivamente®.

En esta misma linea, se sitdan los resulta-
dos del estudio llevado a cabo por Sloper y
cols.® acerca del ajuste psicolégico de los
hermanos de los nifios con cancer. Los da-
tos revelan que ya desde el momento del
diagnédstico de la enfermedad aparecen, con
cierta regularidad, cambios significativos en
la conducta de los hermanos.

Zeltzer y cols.® afirman que la atencién a
este grupo familiar es hoy practicamente
inexistente, por lo que hacen hincapié en la
necesidad de dar respuesta a las necesida-
des que plantean los hermanos de los nifios
afectados. A menudo los padres pasan lar-
gas temporadas en el hospital y, en cual-
quier caso, la convivencia en casa esti car-
gada de ciertas tensiones que rapidamente
son percibidas por los hijos, quienes advier-
ten o intuyen que algo no va bien.

Asi, junto a los sintomas antes descritos,
tanto en los padres como en los hijos sur-
gen conductas y comportamientos anéma-
los, como respuestas e intentos de adapta-
cién a la nueva situacién disfuncional. En
estos casos, dichas conductas pueden consi-
derarse como mecanismos adaptativos que
tratan de contribuir a reducir los intolera-
bles niveles de ansiedad en que transcurre la
convivencia familiar.

El impacto
del nifio con cancer
en el profesional sanitario

Las consecuencias de este impacto se sien-
ten también en el ambito de los profesiona-
les de la medicina. Tanto en el médico como
en el resto del personal sanitario se desen-
cadenan sentimientos muy intensos como
reacciéon a esta dura realidad.

En el caso del médico, que es a quien le
corresponde la responsabilidad de dar la
noticia a los padres, es logico que le resulte
dificil y penoso facilitar este tipo de infor-
macion. Por otro lado, hay ocasiones en las
que no se dispone de una total certeza
acerca del diagnoéstico, especialmente en
los primeros momentos. Y es entonces, pre-
cisamente, cuando la ansiedad de los pa-
dres es mayor.

Su propio malestar se intensifica cuando la
enfermedad de sus jovenes pacientes empeo-
ra y perciben cé6mo sus sentimientos atentan
contra su autoconcepto y acentdan el senti-
miento de culpabilidad que va asociado al
fracaso del tratamiento.

De estos momentos depende, en muchos
casos, el éxito del proceso que seguira al
diagnéstico, es decir, de lograr o no el ade-
cuado ajuste, primero, de los padres y, des-
pués, del nifio a la nueva situacién que se
avecina.

Ante la pregunta: ;qué posibilidad de cu-
racion tiene mi hijo?, desgraciadamente el
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médico no siempre puede responder con
exactitud, como tampoco puede controlar el
desasosiego y la incertidumbre de la familia.
Es légico que surjan dudas a los padres
acerca de si el diagnéstico es correcto o no,
lo que les acrecienta la inseguridad de que
su hijo sea tratado de la mejor manera posi-
ble, asi como el temor a un desenlace fatal.

Una buena forma de salvar la situacion
familiar es facilitar una informacion lo mas
clara posible y, por supuesto, adecuada al
nivel de comprension de los padres que en
ese momento son a veces incapaces de rete-
ner minimamente la informacién que se les
suministra. Es importante que puedan ex-
presar cualquier duda, inquietud o preocupa-
cién y es conveniente, en muchos casos, per-
mitirles el ambito de libertad necesario para
la expresion libre de sus sentimientos. Es
fundamental tratar también de mantener abier-
tos los cauces de comunicacién entre los
padres y el médico.

El médico ha de fomentar, por tanto, la
formulacién de preguntas en los padres para
que puedan asimilar todos los detalles sobre
la enfermedad y los tratamientos que el nifio
recibird y sean mas conscientes de la nece-
sidad de retomar tal informacién en una
segunda sesién en la que, con mayor tran-
quilidad, puedan dirigir y expresar cualquier
demanda o nuevas necesidades e interrogan-
tes que puedan surgir.

El médico, a quien corresponde dar la
noticia, debe satisfacer una doble misién
hasta cierto punto contradictoria: comuni-
car la noticia terrible e incierta acerca del
pronéstico, tratando a la vez de ser calido y
amable para poder servir de apoyo a unos
padres impresionados y perplejos y, al mis-
mo tiempo, combatir los propios sentimien-
tos de angustia e impotencia que pueden
surgir en su interior ante el nifio afectado.

Uno de los hitos, acaso el mas algido para
él, es cuando los padres se plantean la cues-
tién inevitable de las expectativas de vida
que tiene el nino. En este punto es funda-
mental la intervenciéon del médico, ya que
tan perjudicial es crear falsas expectativas,
como destruir cualquier esperanza.

El profesional de enfermeria juega un
papel no menos importante como testigo de
excepcion del proceso por el que atraviesa
la familia y el propio nifio y por las implica-
ciones afectivas que en su entorno puede
suscitar, dado el frecuente contacto que sos-
tiene con ellos. Por otra parte, desempenia
un papel determinante en el cuidado y aten-
cion del joven paciente y, como consecuen-
cia de ello, recibe también los efectos de tal
impacto.

Aunque sea cierto que es el médico quien
asume la delicada tarea de informar a la
familia acerca del diagnéstico, el profesional
de enfermeria, sin embargo, es el que pasa
la mayor parte del tiempo en contacto con la
familia y el paciente.

La tension vivida por las familias rodea
toda la situacién e interfiere de forma directa
e inmediata en el desarrollo del trabajo del
profesional de enfermeria, quien por otra
parte, es también un ser humano con senti-

mientos y reacciones emocionales y que nun-
ca asiste de modo impasible al drama. Por
todo ello, es inevitable su implicacién afectiva.,

Por otra parte, el hecho de estar continua-
mente viviendo en el medio hospitalario, don-
de estos casos son casi cotidianos, podria
llegar a desdramatizar, hasta cierto punto, la
situacién —como algunos piensan—, pero de
ningiin modo hasta el punto de llegar a consi-
derarla friamente, y ni tan siquiera a afron-
tarla con relativa normalidad.

En todo caso, su tarea consiste en mante-
ner el dificil equilibrio entre una excesiva
frialdad profesional (que pudiera llegar a
producirse por el hecho de enfrentarse con-
tinuamente a situaciones de este tipo) y una
excesiva implicacién afectiva, que podria
desencadenar procesos depresivos o patold-
gicos debido a la carga dramatica que cada
situacién conlleva.

El impacto del nino
con cancer en la sociedad

Por ditimo, es necesario considerar el im-
pacto del cancer infantil en la sociedad.

En el panorama de la Pediatria Oncolégi-
ca, y siguiendo la opinién de Van Eys'? se
distinguen tres enfoques principales en el
tratamiento del cancer. Dos de ellos, el ira-
tamiento biolégico y el psicoldgico estin
practicamente atendidos o bien disefiados.
El reto, sin embargo, lo ofrece el tercero de
estos enfoques: 1a aceptacién del cancer como
una enfermedad infantil, todo lo grave que
se quiera e igual a otras muchas. Aqui podria
hablarse del tratamiento social, del especial
modo en que la sociedad ha de aproximarse
al enfermo canceroso. Y es que los pacientes
con cancer necesitan trascender el status de
supervivientes que la sociedad, erréneamen-
te, tantas veces les atribuye.

El cancer deberia llegar a ser considerado
como un acontecimiento entre otros mu-
chos, que puede aparecer —y de hecho se
presenta-- en la vida de cualquier persona.

Como paliar los efectos
negativos en la familia
sin restar atencion
al nino con cancer

La exposicion de los posibles trastornos y
alteraciones que la mayoria de las investiga-
ciones en este ambito ponen en evidencia
acerca de los efectos negativos que el im-
pacto de la enfermedad cancerosa supone
para la familia exige y demanda el disefio y
desarrollo de alternativas y soluciones diri-
gidas a paliar las influencias negativas de
dichos efectos. Estas alternativas se concre-
tan hoy en la existencia de programas e
instrumentos de evaluacion dirigidos especi-
ficamente «a los otros miembros de la fami-
lia»; es decir, a los padres y hermanos del
nino enfermo.
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Fuera de nuestras fronteras este tipo de
programas consisten, en su gran mayoria, en
grupos de apoyo y soporte psicoldgico me-
diante los que se ayuda a reorientar las nece-
sidades de la familia entera, sobre todo en el
ambito psicolégico, de modo que pueda po-
ner en funcionamiento y desarrollar todos
los recursos disponibles (personales, socia-
les, institucionales) para hacer frente al reto
emergido de la nueva situacion. Las iniciati-
vas, a este respecto, son muy variadas.

Bodart y cols.® consideran prioritaria la
necesidad de facilitar apoyo psicolégico al
subsistema familiar, sobre todo en los pro-
blemas que atafien a la comunicacién entre
los cényuges.

Grahn* sostiene que la mayor necesidad
con que se encuentran estas familias es la de
la informacién: una informacién adecuada y
suficiente, que les ayude a comprender qué
es lo que estd pasando. En segundo lugar,
precisan el apoyo necesario para movilizar
y poner en marcha las estrategias de afron-
tamiento que sean mas convenientes para
responder a las demandas que impone la
nueva situacién y que, casi siempre, superan
sus capacidades y recursos, tanto a nivel
personal como familiar.

Haberle y cols.®® constatan en sus investi-
gaciones una reduccion significativa de la
gravedad de los efectos y trastornos que
afectan a todo el sistema familiar, como
consecuencia de la apariciéon de una enfer-
medad cancerosa en ese contexto, gracias a
los medios empleados. Los grupos de apoyo
y el soporte psicolégico que disefian contri-
buyen a reorientar las necesidades de los
miembros de la familia y a trabajar con
métodos interdisciplinarios, cuyo objetivo es
conseguir una mayor adaptaciéon de cada
miembro de la familia, tanto en el ambito
fisico como psicolégico.

Dado el aumento en el nimero de cura-
ciones que en los iltimos afos se esta pro-
duciendo en el ambito del cancer infantil,
Niebank y cols.?® han disefiado un cuestiona-
rio para detectar las fuentes mas frecuentes
de estrés y las demandas de atencién que las
familias requieren en cuanto a cuidados sa-
nitarios y de rehabilitacién ante la nueva
realidad de la supervivencia de los pacientes
oncologicos.

En los tltimos afios uno de los ambitos
tomado méas en consideracién en las investi-
gaciones ha sido el relacionado con los her-
manos del paciente, en contraste con la apa-
rente ausencia de atencién que caracterizaba
a las décadas precedentes. En la actualidad
son muy numerosas las iniciativas y alterna-
tivas a este respecto, tal y como han puesto
de manifiesto muchos autores, como Heiney
y cols.*’, Walker®, Bendor®, Murray®, Zelt-
zer y cols.®, etc.

Por otra parte, muchas de estas iniciativas
no van en detrimento de la atencién y cuidado
que demanda el propio paciente, dado que la
institucion sanitaria en la que se llevan a cabo
estos programas adicionales dirigidos a la
familia cuentan, ademas, con programas es-
pecificos de atencién al propio paciente cuya
realizacién es claramente prioritaria. De he-

cho, la proliferacién, desarrollo y aplicacion
de programas dirigidos al paciente supera
ampliamente el nimero de programas dirigi-
dos a sus familiares.
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