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Programas norteamericanos de intervenciéon

en nifnos cancerosos hospitalizados:
una revision critica

A. Del Pozo Armentia, A. Polaino-Lorente

Universidad Complutense. Madrid

El céncer infantil tiene caracte-
risticas muy especiales y no puede
ser analizado de la misma forma
que el cancer que afecta a la
poblacién adulta. El reciente
aumento en los indices de cura-
cion de estos pacientes ha dado
lugar a una toma de conciencia
mayor acerca de la calidad de vida.
Este hecho ha llevado, en los ulti-
mos afios, a una proliferacion y
desarrollo de estrategias y técni-
cas de intervencion cuyo objetivo
prioritario esta dirigido a lograr el
adecuado nivel de vida que garan-
tice a la persona enferma, en nues-
tro caso al nifo canceroso, una
existencia mas digna y decorosa.

Una revision de la bibliografia
cientifica disponible sobre este par-
ticular, ha revelado la existencia de
numerosos programas de interven-
cion en estos pacientes. Sin embar-
go, el enorme desarrollo que en los
ultimos afios han experimentado
las investigaciones acerca de los
programas de este tipo, nos impide
hacer una exposicion exhaustiva de
todos ellos. En el presente trabajo
se detallan explicitamente algunos
de los mas importantes, siguiendo
un orden cronolégico.

Palabras clave: Neoplasmas.
Nifio. Calidad de vida. Nifo hospitali-
zado. Servicios de atencion de salud
a domicilio. Tratamiento paliativo.

Specific characteristics confor-
med the childhood cancer and this
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special iliness cannot be examined
in the same way that adult cancer.
Advances in the treatment of child-
hood cancer have produced chan-
ges in survival an have increased
the concern with improving quality
of life for long-term survivors of
childhood cancer. In recents years
an increase in the development of
multiestrategies and interventions
programs with the goal of provi-
ding quality of life was made. Revi-
sion of the literature concerning is
the objetiv of this article.

Key Words: Neoplasms. Child.
Qualite of life. Child hospitalized.
Home care services. Palliative treat-
ment. '

Galicia Clin. 1991; 63(3): 94-99

INTRODUCCION

El cancer infantil no puede ser
analizado de la misma forma que el
cancer que afecta a la poblacién
adulta. El cancer infantil tiene carac-
teristicas muy especiales. Como afir-
ma Vaughan y Col (1), aunque en la
infancia se han visto neoplasias
malignas en casi todas las localiza-
ciones hay algunos puntos de predi-
lecciéon que son muy distintos de los
que se observan en el adulto. Cada
dia se estd mas de acuerdo, por
tanto, en que el concepto de cancer
pediatrico no es sinénimo de cancer
en un adulto en miniatura, sino que
tiene caracteristicas propias, lo que a
su vez exige un tratamiento especifi-

co y, en cierto modo, diferente al del
adulto. Estas alteraciones infantiles
son diferentes por su origen, por sus
manifestaciones bioldgicas, y sobre
todo, por lo que el nifio es en si, por
sus perspectivas de futuro, por las
necesidades tan diferentes que tiene
respecto del adulto y, también en
definitiva, por la misma diversidad de
los esquemas y directrices que se
emplean en el tratamiento del nifio
oncoldgico.

En la actualidad se sigue investi-
gando sobre la etilogia y origen del
céncer, y en concreto, en el cancer
infantil parece ser que el papel gené-
tico, la carga oncogénica que tiene el
DNA del nifio es uno de los factores
principales que parecen intervenir en
el futuro desarrollo de los tumores.
En cualquier caso, la etiologia es atri-
buible a variables de muy diversa
naturaleza, principalmente genéticas,
inmunoldégicas y ambientales.
Recientemente algunos autores dan
una gran importancia a las variables
psicolégicas y estresantes y a su
posible incidencia en la apariciéon de
la enfermedad. Otros autores (Doll y
Peto (2), Castagna y Weisburger (3);
Sarasin, (4)) coinciden en sefalar
que al menos un 80% de las causas
del cancer son de tipo ambiental
(Bayés (5)). La incidencia del cancer
en la poblacién infantil, y su importan-
cia como causa de muerte, varia
mucho de unas zonas a otras en fun-
cién del grado de desarrollo del pais
y de la edad del nifio que se conside-
re en ese concreto estudio epidemio-
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I6gico. En Estados Unidos por ejem-
plo, el cancer constituye una de las
causas de muerte mas frecuente en
los nifos menores de 15 afos (Pratt
(6), Neglia y Col. (7)). '

En la dltima década ha variado el
tratamiento médico, el quirdrgico y el
radioterapeutico, pero ha variado,
sobre todo, la filosofia del tratamiento
del niflo oncoldgico al ser comun la
aceptacién de la necesidad de un tra-
tamiento multidisciplinar en el que
intervienen los médicos, el personal
de enfermeria, el gabinete psicolégi-
co, los pedagogos, los trabajadores
sociales, y por supuesto, la propia
familia del paciente. De este modo, si
hace unas décadas el nifio canceroso
tenia unas minimas posibilidades de
supervivencia, el panorama hoy es
bastante mas esperanzador. En lugar
de ser el cancer una enfermedad
fatal con un pronéstico negativo en la
gran mayoria de los casos, hoy
debiera considerarse como una
enfermedad en la que es mucho mas
frecuente la curacién del paciente.

El promedio de supervivencia a
largo plazo de fos nifios cancerosos
varia segun el tipo de cancer que
padezcan, pero se aproxima al 60%,
segln los datos aportados por Van
Eys y Col {8). Algunos estudios mas
recientes situan estos indices, para
tipos determinados de canceres,
entre el 75 y el 80%, para pacientes
menores de 15 afios (Oakhill, 9, 10).

El aumento en los indices de
supervivencia ha dado lugar a una
toma de conciencia, cada vez mayor,
acerca de la calidad de vida de que
gozan estos pacientes, tanto si aun
padecen la enfermedad como si han
logrado superarla alcanzando la cura-
cidon. Es la la calidad de vida la que
constituye el objetivo primordial que
debemos perseguir en aquellos
casos que consiguen sobrevivir a fa
enfermedad. En los Ultimos afos todo
esto ha llevado al desarrolio y prolife-
racién de estrategias y técnicas de
intervencion, cuyo objetivo prioritario
esta dirigido a lograr el adecuado
nivel de vida que garantice a la per-
sona enferma una existencia digna y
decorosa, una vez que se alcanza su
curacion,

Asi lo asegura tambien Gerdenio y
Col (11), quienes afirman que la
necesidad de estudiar e investigar
estrategias de intervencién en el can-
cer infantil ha aumentado debido
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sobre todo a dos circunstancias parti-
culares: de un lado, a la elevada inci-
dencia de esta enfermedad en la
poblacién; y de otro, al aumento
experimentado en el promedio de la
supervivencia de estos pacientes. Asi
pues, a medida que aumentan los
indices de supervivencia es méas
necesaria la aplicacién de estas
estrategias de intervencién para
influir positivamente en la calidad de
vida del enfermo infantil canceroso.

Una exhaustiva revisién de la
bibliografia cientifica disponible sobre
este particular nos ha permitido cono-
cer la existencia de numerosos pro-
gramas de intervencidon en estos
pacientes. Sin embargo, el enorme
desarrollo que en los dltimos anos
han experimentado las investigacio-
nes acerca de los programas de este
tipo, nos impide hacer aqui una expo-
sicién detallada de todos ellos. Por
este motivo nos ocuparemos sélo de
aquellos que, a nuestro juicio, pue-
den ser mas representativos.

Seguiremos un criterio cronolégico
para facilitar nuestra exposicién en
las lineas que siguen.

ALGUNOS PROGRAMAS DE
INTERVENCION: UNA REVISION
CRITICA

Deasy-Spinetta (12) describen un
programa disefiado en conexidon con
la escuela para facilitar la reintegra-
cién del nifio al medio escolar, una
vez que ha superado la enfermedad.

Actualmente, hemos visto como el
cancer infantil evoluciona hacia la
supervivencia durante un periodo de
tiempo cada vez mas largo y, afortu-
nadamente, en continuo aumento.
Pero también hemos recordado
aquellos otros pacientes que no
alcanzaran esa curacion.

En favor de estos ultimos, hace
diez afos surgieron en Estados Uni-
dos una gran variedad de programas
de atencidn, especiaimente dirigidos
al cuidado de los nifios con enferme-
dades terminales, entre los cuales
estaba también el cancer. El objetivo
de estos programas era demostrar
que la aplicacion de programas de
atencién y técnicas de intervencién
en el propio domicilio era mas ade-
cuada y creaba menos situaciones
disfuncionales que si tal atencion se
proporcionaba en el centro hospitala-
rio. Por entonces, se llevaron a cabo
importantes estudios experimentales

cuyos resultados apoyaban esta teo-
ria. En estos trabajos se analizaron
variables organicas y psicologicas y
se tuvieron en cuenta no sélo a los
pacientes, sino también a todos sus
familiares y al personal sanitario. Se
estudié también el abaratamiento de
los costes de la enfermedad, tanto
para la familia como para la sociedad
en general, como consecuencia de la
implantacion de este tipo de progra-
mas.

En este punto conviene citar, por
su relevancia, los trabajos llevados a
cabo por el equipo de Lauer y Mul-
hern y Col (13, 14, 15). A lo largo de
sus numerosas investigaciones trata-
ron de demostrar la validez del pro-
grama Home Care Program (Progra-
ma de atencién en el hogar), que fue
aplicado en diversos grupos y pobla-
ciones. Las ventajas aportadas por
este programa, segun sus propios
autores, van dirigidas fundamental-
mente hacia una mejora de la calidad
de vida del nifio moribundo y de su
familia. La atencién en cas proporcio-
na mayor satisfaccion al paciente, ya
que no tiene que enfrentarse a la
hospitalizacién o en el caso de hacer-
lo, se procura que la estancia en el
hospital sea lo mas breve posible.

Paralelamente, el programa trata
de disminuir las manifestaciones
patolégicas de dolor, asi como la
ansiedad y el miedo en los padres.
Se ha comprobado que los confiictos
matrimoniales, por causa de la enfer-
medad, son también menores ya que
al estar el nifo en casa las tareas
que implican su atencién y cuidado
son repartidas entre ambos cényu-
ges. El caracteristico sentimiento de
culpa, tan frecuente en estas ocasio-
nes, disminuye también y, en general
mejora el ajuste a la enfermedad. Los
hermanos del nific no experimentan
esta situacion de forma tan violenta,
puesto que ellos mismos se ven invo-
lucrados en los acontecimientos y
participan en la dindmica que mueve
a toda la familia. El hecho de que el
hermano esté en casa hace desapa-
recer el halo de misterio que antes lo
rodeaba cuando estaba hospitaliza-
do. Por otra parte, como tambien los
padres estan en casa, los hijos no se
sienten ya tan abandonados y des-
plazados. Incluso cuando irremisible-
mente se produce la muerte del nifio
es menos dificultosa su adaptacion a
ella, tanto para los padres que han



seguido este programa como para
aquellos que sin haber participado en
él han visto morir a su hijo en casa.

Hemos hablado hasta aqui, de las
ventajas. Resefiemos ahora también
alguno de los inconvenientes que se
han observado en este tipo de pro-
gramas. Estos programas exigen una
adecuada preparacién por parte de
los padres, ya que en un primer
momento se pueden sentir abruma-
dos por no saber como manejar al
nifio, ni como atenderle adecuada-
mente desde el punto de vista sanita-
rio (curas, tratamiento, medicacion,
etc.), ni como brindarle el apoyo psi-
colégico que sin duda alguna necesi-
ta (contestar a todas sus preguntas,
hablarle abiertamente, etc.).

El personal sanitario debe iniciar
también a los padres en el entrena-
miento de los cuidados sanitarios
basicos que el nifio precisa. Por otro
lado, es necesario que el médico visi-
te periddicamente el domicilio familiar
para llevar un seguimiento del estado
y evolucion del paciente. Al mismo
tiempo, los padres precisan de un
servicio de apoyo, de guia y orienta-
cién que sea continuado y permanen-
te. Se impone asi el establecimiento
de una sdlida relaciéon entre el médi-
co y la familia. Todo ello exige un
gran despliegue de medios y recur-
sos con los que, por el momento,
muchos centros hospitalarios no
cuentan todavia, quedando asi ligera-
mente comprometidas las ventajas
que antes describiamos a propésito
de la reduccion de los costes de
estos programas ya que, como es
obvio, se impone otro tipo de gastos.
De cualquier forma, es importante
tener en cuenta este tipo de progra-
mas dado el gran desarrollo que han
experimentado y las reales, aunque
todavia relativas ventajas que su
implantacién comporta.

También Friedrich y col (16) pro-
ponen como medio de superar los
problemas de conducta, que tan fre-
cuentemente hacen aqui su apari-
cién, el empleo de técnicas de terapia
familiar. Segun parece, el hecho de
dirigir la terapia hacia una adecuada
dindamica familiar redunda, en ultimo
término, no sélo en el buen funciona-
miento del propio sistema familiar,
sino que propicia también una buena
relacion nifio/familia, dando como
resultado una mayor y mejor colabo-
racién con los condicionamientos vy el

régimen médico impuesto por la
enfermedad.

Van Eys y col (8) estudiaron la uti-
lidad y viabilidad del programa que
dieron en llamar The Staffing Confe-
rence, cuyo objetivo es conseguir la
integracion de la familia completa,
incluidos los hermanos de! nifio afec-
tado y no solo de los padres, dentro
del grupo terapeutico que atiende al
nifo.

Hilgard y col (17), en su libro Hyp-
notherapy of Pain in Children with
Cancer, explican pormenorizada y
detalladamente las técnicas que habi-
tualmente emplean. Los autores par-
ten del conocimiento del desarrollo
de la fantasia e imaginacién en los
nifios, informacién que emplean en el
disefio de las técnicas y procedimien-
tos de hipnosis que aplican y cuyos
resultados son, hasta el momento,
prometedores en lo que se refiere a
la disminucion de la ansiedad y el
dolor. Estos procedimientos son inte-
grados en un modelo de programa,
util para el medio hospitalario, al que
acompafa una serie de procedimien-
tos complementarios, no hipnéticos,
que pueden aplicarse tanto al nino
como a sus familiares. También Zelt-
zer y col (18), han analizado el fené-
meno de la fantasia en los nifios que
padecen una enfermedad crénica. Su
propdsito es utilizar las posibilidades
que las fantasias infantiles ofrecen
como recurso terapeutico para la
reducciéon del dolor. Los datos que
aportan son todavia provisionales,
pero sostienen que en un futuro pré-
ximo estos recursos podran ser apli-
cados de un mado mas efectivo en la
lucha contra el dolor.

Otro blogue de programas van diri-
gidos a los médicos y enfermeras
que tienen a su cuidado nifios afectos
de enfermedades crénicas y/o pade-
cimientos terminales. En 1984, Levi-
ne y col (19) dirigieron un seminario
de ensefanza practica organizado
por el National Cancer Institute de
Maryland, para médicos y enfermeras
que trataban profesionalmente con
enfermos cancerosos. El objetivo del
seminario no era otro que la preven-
cién de la depresién en estos profe-
sionales, ya que por las relaciones de
dependencia que se crean entre
médico-paciente, o enfermera-
paciente, les hace ser especialmente
vulnerables y tienen un mayor riesgo
al padecimiento de depresion.

Otros paquetes de programas han
sido empleados en las comunidades
escolares, con el fin de satisfacer las
necesidades demandadas por los
nifos que estan afectados por enfer-
medades severas, créonicas o con
secuelas a largo plazo.

Este es el caso del programa dise-
flado por Walker (20) el Individual
Educational Plan (IEP), en el estado
de Massachusetts, en el que es acogi-
do cualquier nifio y cualquiera que sea
el tipo de handicap que padece, inciui-
do el cancer. Este plan satisface den-
tro del marco de la escuela normal,
puesto que no se trata de centros de
educacion especial, cuestiones tan
concretas como el transporte al cen-
tro, los servicios psicolégicos, la eva-
luacién y modificacién de conductas
relativas a la adaptacién escolar, etc.

Aunque desde otra perspectiva,
pero también relacionado con el
ambito escolar, es interesante rese-
flar aqui los Child Life Program, que
estan ya implantados en ciertos sec-
tores del ambito hospitalario en Nor-
teamérica. En estos programas se
atiende, fundamentalmente, a la edu-
cacioén del nifio en lo relativo a con-
ceptos como enfermedad, dolor, hos-
pitalizaciones, intervenciones quirur-
gicas, etc. (Brett (21)). Este programa
se imparte en los centros escolares
con el fin de familiarizar a los nifios
con estos problemas por medio de
historietas y actividades ludicas que
les motiven. De igual modo, se les
proporciona también informacion
acerca de las nociones basicas que
deben tener sobre el funcionamiento
del cuerpo humano, los mecanismos
que provocan la enfermedad, etc.

Disponemos de numerosas inves-
tigaciones cuyos objetivos estaban
dirigidos a optimizar la adaptacién del
nifno a la enfermedad. Asi por ejem-
plo, en la investigacién realizada por
Jamison y col (22) se analizan los
efectos generados sobre la evolucién
del cancer, en funcién de que los
pacientes muestren una buena dispo-
sicion a través de ciertas actitudes
positivas y de cooperacién respecto
de los tratamientos que se les admi-
nistran. Los autores llevaron a cabo
un trabajo experimental en dos hospi-
tales oncoldgicos en el estado de
Tenessee. Los resultados obtenidos
demuestran que las actitudes coope-
rativas se relacionan positivamente
con la autoestima del paciente y, en
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consecuencia, facilitan su ajuste a la
enfermedad.

En esta misma linea, Tebbi y col
(23, 24, 25) informan que un modo de
magnificar los beneficios producidos
por los tratamientos, consiste en sus-
citar en los pacientes buenas disposi-
ciones y su conformidad con el trata-
miento. De otra parte, se nos advierte
que es éste un campo todavia muy
poco conocido, por lo que no se pue-
den generalizar los resultados aqui
obtenidos hasta que no dispongamos
de mas informacién contrastada por
otros equipos de investigacién.

Resefiamos aqui también el pro-
grama denominado Chronic lliness
Teaching Program, desarrollado por
Desguin (26), cuyo principal objetivo
es el entrenamiento de los pediatras
en los conocimientos, actitudes y
habilidades necesarias para mejorar
las condiciones del nifio con enferme-
dades crénicas o severas.

En el contexto de este grupo de
investigaciones citamos también la
llevada a cabo por Treiber y col (27)
quienes realizaron un estudio experi-
mental impartiendo un breve y senci-
llo curso sobre conocimientos bési-
cos acerca del cancer en el ambito
de una clase ordinaria. El resultado
fue que en los grupos que participa-
ron en el curso, la adaptacion y rein-
sercién posterior del nifio al grupo de
clase era significativamente mejor
que la de aquellos nifios que se
incorporaban a un grupo que no
habia participado en el curso.

En la misma linea, Adams y col
(28) se plantearon el interrogante de
cémo llegar a los hermanos de los
pacientes, pues observaron que, por
lo general, no eran tenidos en cuenta
puesto que el centro de preocupacion
y atencién era, I6gicamente, el nifio
enfermo. Los autores aportan una
serie de pautas o lineas guia a seguir
muy Utiles, sin duda alguna, para la
elaboracién de un posible programa.

Otro bioque de actividades de
empleo muy generalizado en el marco
del hospital pueden agruparse alrede-
dor de un objetivo comun: reducir y
atenuar los efectos dolorosos de los
tratamientos, especialmente de los
quimioterapicos y radioterapicos.

Corresponde a Hesketh (29) el
mérito de haber sido el primero en
definir el término de Atencion Paliati-
va al Céncer, englobando en dicho
término las cuatro técnicas de inter-
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vencién siguientes: terapias antineo-
plasicas, procedimientos técnicos
paliativos, control del dolor y de otros
sintomas fisicos, y apoyo psicosocial
y espiritual al paciente y su familia.

En el desarrollo de las investiga-
ciones realizadas, durante estos ulti-
mos afos, sobre estos procedimien-
tos de intervencion, destacan de un
modo particular las referidas al con-
trol del dolor. Entre los procedimien-
tos mas efectivos para llegar a la
consecucion de este objetivo, el mas
empleado y estudiado es el de la
relajacion, seguido a corta distancia
por la hipnosis.

Es importante hacer hincapié en
las ventajas ofrecidas por estas técni-
cas como sustitutivos de procedi-
mientos farmacolégicos, por ser
estos Ultimos presumiblemente mas
perjudiciales para la salud del nifio.
Son muy numerosos los trabajos de
investigacién que se han realizado
sobre este particular. Baste recordar
aqui los de Perrin y col (30, 31);
Walco y col (32); Die Trill (33); Beyer
y col (34), McGrath y col (35), etc.

Este ultimo equipo de investigado-
res aporta datos, ademas de sobre la
hipnosis y la relajacién, sobre otros
procedimientos no farmacolégicos
como la imagineria visual, distrac-
cién, desensibilizacién sistematica,
etc. Los autores han desarrollado en
el Departamento de Pediatria de la
Universidad de Western en Ontario,
(Canada), un programa de multies-
trategias de intervencién sobre el
dolor infantil, cuyo principal objetivo
es la modificacion de las variables
situacionales que, con anterioridad,
habian demostrado estar implicadas
en la reduccién de la ansiedad y el
dolor en otros estudios experimenta-
les llevados a cabo en animales y en
personas adultas. Los autores apli-
caron este programa en un estudio
experimental y los resultados obteni-
dos han demostrado la eficacia de
estos procedimientos no farmacold-
gicos.

Carey y col (36) aconsejan, en
Nueva York, el entrenamiento en
relajacion, con un utilisimo procedi-
miento para reducir los efectos de la
quimioterapia. Para demostrar su
hipétesis evalué la eficacia de tres
diferentes técnicas de administracién
de la relajacién aplicandolas a una
muestra de pacientes que estaban en
tratamiento quimioterapico. Tras rea-

lizar un estudio comparativo entre los
diversos procedimientos empleados,
el autor concluye afirmando que si
bien unas técnicas presentan mas
ventajas que otras, sin embargo,
cualquiera de ellas es Uutil en la reduc-
cién de la ansiedad y el dolor.

Por su parte, Worchel y col (37,
38) han investigado los efectos de las
estrategias y técnicas que son utiliza-
das, habitualmente, para mejorar el
control del paciente de los efectos de
la enfermedad. Estas estrategias
Coping strategies, han sidso defini-
das como técnicas cognitivas, deci-
sionales y conductuales, cuyo
empleo ha sido prioritario para dismi-
nuir la ansiedad asociada a la enfer-
medad cancerosa. El relativo control
conseguido a través de estas técni-
cas y estrategias ha sido empleado
para predecir cual sera el ajuste emo-
cional del paciente a su enfermedad.
Los resultados obtenidos en esta
investigacion sugieren que el control
comportamental es, por el momento,
el mejor predictor de dicho ajuste. Del
mismo modo, la eficacia de las estra-
tegias empleadas para la consecu-
cién de este control comportamental,
pone de manifiesto que son de mayor
utilidad que el empleo indiscriminado,
aunque frecuente, de otras técnicas y
recursos terapeuticos.

El equipo de Gerdenio y col (11),
ha examinado en sus investigaciones
el efecto de intercalar diversos tipos
de estrategias centrandose, concreta-
mente, en una de ellas, a la que han
denominado Estrategia de acerca-
miento y evitacion. En este caso se
seleccionaron los indicadores de
acercamiento y evitacion a partir de
entrevistas con los enfermos. En
estas entrevistas se examinaron cua-
les eran las actitudes del paciente
respecto de la enfermedad y cudl
habia sido el impacto que la enferme-
dad le habia causado. A partir de
estos datos se elabord un procedi-
miento de evaluacion para ambos
indicadores (tanto para los de baja
como para los de alta puntuacion res-
pecto del acercamiento y evitacién),
definiéndose las estrategias que
habian de emplearse en el programa
de entrenamiento, en funcién de
estos indicadores. Posteriormente, el
programa se aplico a una determina-
da poblacién de pacientes. Los resul-
tados obtenidos muestran que los
enfermos participantes en el progra-



ma experimentaron un nivel de estrés
inferior y una significativa disminucién
de los sintomas depresivos respecto
de los otros pacientes participantes.
El estudio pone de manifiesto Ia vali-
dez de este tipo de estrategias, reco-
nociendo sus autores que su empleo
es particularmente Util durante las pri-
meras fases de la enfermedad.

De caracter mas globalizado
Michael y col (39) disefiaron un pro-
grama amplio y de largo alcance que
comprende la mayoria de los ambitos
y variables que estan interactuando
en el proceso de la enfermedad. Este
programa fue denominado con el tér-
mino de Sistema Ecoldgico y se
estructura de la siguiente forma:

Microsistema incluye el elemento
familiar, es decir, el medio en el que
el nifio estd presente.

Mesosistema constituido por las
estructuras sociales en las que el
niflo participa activamente.

Exosistema, incluye las unidades
sociales formales y no formales en
las que el nifio no esta tan directa-
mente involucrado.

Macrosistema formado por el
amplio contexto cultural que envuelve
al nifo.

Sin duda alguna, las hospitaliza-
ciones son, el hecho mas frecuente y
repetido durante el periodo que duran
los tratamientos del céncer infantil.
Tal vez por eso, sea quiza también el
hecho mds impactante y traumatico
Gull (40), afirma que la hospitaliza-
cion es una fuerza totalmente disrup-
tiva que altera la estabilidad y norma-
lidad de la vida familiar. Y afade que
es importante para el personal sanita-
rio tener presente lo importante que
es mantener la calidad de vida del
nifo enfermo, precisamente como
una de las necesidades prioritarias
que deben ser atendidas, al menos
durante el periodo que dure la hospi-
talizacion.

La normalizacién continua es la
meta a conseguir, tanto para el nifo
como para la familia y deméas perso-
nal sanitario. Para dar alcance a este
objetivo es fundamental una comuni-
cacién abierta entre todos, como ya
hemos indicado en otra ocasién. A
los nifios con edades comprendidas
entre 8 y 10 afos es aconsejable
hacerles participes en alguna toma
de decisiones en lo referente a su
propio cuidado.

De aqui que se aconseje la partici-

pacion de los padres en todo lo rela-
cionado con la hospitalizacién. Gull
aporta ideas también dirigidas al per-
sonal sanitario en relacién con el
desempefio de su actividad profesio-
nal en el delicado campo que nos
ocupa procurando formarles a través
de conferencias informativas y de
apoyo personal para tratar asi de
alcanzar el objetivo de mantener en
lo posible la normalizacién y promo-
ver el retorno del nific a su normal
situacion en el hogar, tan pronto
como sea posible.

Melamed y col (41) enumeran
varias técnicas psicologicas de pre-
paracion a la hospitalizacién, con el
objetivo de reducir y atenuar los nive-
les de ansiedad experimentados por
el nino, especialmente durante sus
primeros ingresos en el hospital. Es
ya un hecho empiricamente demos-
trado la efectividad que supone para
la evolucién favorable de la enferme-
dad la reduccion de la ansiedad en la
hospitalizacién infantil. Las técnicas y
procedimientos —como estamos
observando— son innumerables,
especialmente dada la gran prolifera-
cion que se ha dado en los Ultimos
anos. Segun los autores antes cita-
dos, hoy dia la casi generalidad de
los hospitales en el estado de Wis-
consin (es donde se ubica la investi-
gacion), proporcionan este tipo de
preparacidn psicoldgica a los pacien-
tes pediatricos, y la gran mayoria del
personal médico y sanitario reconoce
Su importancia.

Sefiala entre los procedimientos
utilizados con mayor éxito:

Preparacidn conductual para la
reduccion de la ansiedad. Las inter-
venciones conductuales aplican prin-
cipios del aprendizaje para ensefar a
los pacientes métodos de control y
manejo de la ansiedad (Melamed y
col 41, p. 96). Una de estas técnicas
es la del modelado que proporciona
al observador un muestreo de los
aspectos mas temidos de las inter-
venciones a las que va a ser someti-
do, a través de la experiencia de otro
nifo que se lo cuenta. Con esta técni-
ca el nifio “ve” con anticipacién los
procedimientos a los que se somete-
ra y puede llegar incluso a sentir las
sensaciones sin que éste actuando
aun dicho procedimiento. Esta técni-
ca es recomendada para nifios que
no hayan tenido ningun tipo de expe-
riencia anterior en lo relativo a inter-

venciones quirdrgicas, que tan fre-
cuentes son, sin embargo, en los
nifos aquejados de cancer. Los
resultados demuestran que los nifios
reducen considerablemente la ansie-
dad y el temor, y se encuentran mas
cooperativos y calmados, obtenién-
dose los mejores resultados cuando
la técnica de modelado ha sido efec-
tuada a través de un video, en lugar
de con una demostracién rutinaria.

Estrategias conductuales cogniti-
vas. Incluyen una gran variedad de
procedimiento, a través de los cuales
la persona desarrolla el autocontrol
mediante destrezas y habilidades que
son desarrolladas en situaciones
aversivas (Melamed y col. 41 p. 97).
El propésito de estas estrategias es
minimizar las conductas disrruptivas
y reducir el estrés infantil, con el fin
de conseguir la cooperacién del nifio
en los procedimientos médicos a que
debe ser sometido, ya que dicha coo-
peracion es esencial para la seguri-
dad y efectividad de dichos trata-
mientos. Técnicas tales como la rela-
jacién muscular, la respiracién con-
trolada, y la desensibilizacién siste-
matica, suscitan en el nifio estimula-
ciones y sensaciones que son incom-
patibles con la ansiedad. La relaja-
cion progresiva, con la cual el nifio
aprende a quitar la tension en los
musculos mayores del cuerpo, redu-
ce su excitacion muscular. Aunque la
relajacion puede ser utilizada por sf
sola, aumenta su efectividad cuando
se combina con otras estrategias
cognitivas.

Siguiendo el mismo planteamiento
de los programas precedentes,
Lange y col (42) proponen programas
que ya han aplicado a nifios con leu-
cemia que reciben los tratamientos
quimioterapicos en su propio domici-
lio. Los resultados comunicados
hasta el momento son satisfactorios.
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