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RESUMEN

Objetivo principal: Intentar conocer como deben ir dirigidos los cdaahacia el nifio
enfermo y su familia.

Metodologia:Se ha realizado una revision bibliografica en Geagladémico y en las
bases de datos de cuiden, biblioteca cochrane, gailgrScielo.

Resultados principaled.os padres como fuente principal de los cuidadosoja los
profesionales sanitarios, trabajan para superavgrlo mejor posible los tratamientos,
asi como la estabilidad emocional de toda la famili

Conclusion principal:Es necesario trabajar en equipo; el equipo mstiplinar junto
con la familia deben trabajar con un mismo finst&sicia personalizada del nifio, asi
como de sus hermanos, que tanta necesidad dedeitenaci a tener.

Palabras claveNifios/ Cancer/ Cuidados/ Familia/ Profesionales.



TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

Bajo la denominacién de cancer se agrupa una eanhtiiversa de enfermedades, que
comparten el crecimiento sin control y la propagacte células anormales por el
organismo. Todos los tipos de cancer, incluyendoglee se dan en la infancia, tienen
un proceso patologico comun, las células cancerosaen de forma descontrolada,
adquieren morfologias y tamafios anémalos, ignaradiiites habituales del interior

del organismo, destruyendo células vecinas y emsia@utas, extendiéndose a otros
tejidos y 6rganos( proceso conocido como metatasts

Actualmente, mil cien nifios/as sufren anualmengérabroceso oncolégico en nuestro
pais. Cada afo se producen en Espafia ciento ctacpemco nuevos casos de cancer
infantil por cada millén de nifios/as de entre cgraatorce afos. Por orden de
frecuencia son leucemias, un treinta por cientdpinas, un trece por ciento, tumores
del sisat(gma nervioso central, un veintiuno por tciey neuroblastomas, un nueve por
ciento.”

Los que se curan, pueden tener secuelas de poyaigae cada vez hay mas esperanza
de vida para esta enfermedad. Asi mismo, la sumwia es el mejor indicador de
calidad de asistencia al cancer en la infancia.

El registro Nacional de Tumores infantiles papicien el estudio de las causas y
colabora en la evaluacién de la oncologia pedatit Espafia.

Los principales métodos de tratamiento utilizadms gifios son la quimioterapia, que
cuenta con importantes efectos secundarios conseasuvomitos, anemia, pérdida del
cabello; la radiacién, que suele emplearse juntpr@atedimiento anterior; la cirugia,

combinada con la quimioterapia y la radioterapial yrasplante de médula 6sea. En
todos ellos, el nifio va a tener que enfrentarsex a Hospitalizacién, soledad y

convalecencié.

El cancer como diagndéstico en un nifio produce @m gmpacto socioemocional en

toda la familia, especialmente en padres y hermdfiasiiio enfermo y toda su familia

se van a ver en la necesidad de afrontar numesosiificiles acontecimientos hasta
ahora inimaginables para ellos. Los padres pueedetirse culpables e impotentes por
no poder proteger a su hijo del cancer. Asi missnelen experimentar inseguridad en
un primer momento dudando de si son capaces dengiopar los cuidados que va a
requerir su hijd.

El presente trabajo pretende abordar la necesidambilexion de los cuidados al nifio
con cancer y la familia como pilar de su cuidadas lintervenciones junto a estos
cuidadores son esenciales para que el sufrimiegdongnimizado, siendo necesario
identificar sus necesidades basicas y la implermnEmade un plan de intervencion
ajustado a cada situacion en particular.

La atencion al nifio enfermo de cancer y la apl@adile cuidados en su proceso
oncoldgico, son uno de los aspectos mas complicgddgficiles con los que se
encuentran la familia y los profesionales de lacdl



El objetivo de este trabajo es intentar conocerca®ben ir dirigidos los cuidados
hacia el niflo enfermo y su familia.

Metodologia

Se ha realizado una revision bibliografica en Geagladémico y en las bases de datos
de cuiden, biblioteca cochrane, pubmed y Scielae8kz0 utilizando las palabras clave
"nifios" "cancer" "cuidados" “familia” “profesiona® siendo de 10 afios el limite
temporal.

Tras la combinacion de las difererntes palabragecl®s registros obtenidos oscilaron
entre 52 y 18, siendo excluidos aquellos articales no se encontraban directamente
relacionados con el objetivo del trabajo. Los attis a los que se hace referencia,
ascienden a un total de 27, considerandose comméasrelevantes para el presente
trabajo.

Fueron excluidos aquellos articulos que no se dratman directamente relacionados
con el objetivo del trabajo.

Resultados

El cancer infantil constituye tan sélo un 2% deasdhs enfermedades malignas, sin
embargo, y aunque las tasas de supervivencia hpnate significativamente gracias a
los avances en los tratamientos, continta siendedanda causa de mortalidad durante
la infancia y la primera causa de muerte por erdeiad’

La mejoria de la mortalidad infantil por una impoesinte disminucion de las
enfermedades infecciosas, de la desnutricion ymMpsrtantes avances en la atencion al
recién nacido, explican el aumento del interés egtd adquiriendo el cancer en la
infancia, a pesar de su baja recurrencia. La incidees baja si se compara con otras
patologias pediatricas, lo que explica que el pedigeneral no postule como primera
posibilidad diagnostica al cancer. Esto lleva guabs casos a un diagnaostico tardio.

En el nifio, a diferencia del adulto, la mayoridagetumores son de rdpida progresion:
leucemias, linfomas (el linfoma de Burkitt es emtar mas rapido de la especie
humana), neuroblastomd’:**

Por otra parte, hay una serie de sindromes cowgénjue han sido asociados al
desarrollo de un cierto tipo de cancer con muchgomiecuencia que en la poblacion
en general. Un ejemplo de ello es la leucemia,sguéa quince veces mas en nifios con
sindrome de Down, que en los que no padecen est®sie™

Auln asi, los factores exdégenos son poco conocictneo los agentes virales, dieta,
radiacion solar, contaminacion ambiental... Tampam han podido establecer
programas de screening en el niio como en el adBtio lo tanto, en el nifio, los
programas del control del cancer deben enfocameipalmente en el aspecto de tratar,
curar y cuidar. Es muy importante preocuparse de Iqa tratamientos tengan los
menores efectos indeseables para asegurar unadaligfzal de vida'®



El cancer del nifio, a pesar de la mejoria del @tied todavia se sigue considerando
por la poblacién en general e incluso por numerosédicos, como una enfermedad
potencialmente fatal, 0 con mayores posibilidadesatasar que de curar.

Un diagnostico de cancer amenaza el equilibriosggema familiar. En una primera
etapa, es sentido como una situacion limite, desaspa absoluta y paralisis.
Posteriormente van apareciendo mecanismos de defeosmo negacion, ira,

negociacion y aceptacion en funcién del conocimelaioproceso y tratamiento. Esto
serd mas factible si se establece una buena nelacitie el personal sanitario y la
familia. Se logra asi a una adaptacion en la add ta energia familiar se vuelca en el
empeno del tratamiento y cuidados del nifio junto darle el mayor carifio y

proteccion**®

En el nifio diagnosticado de cancer, dependiendaudmlad , van a existir sentimientos
diferentes; de modo que en el nifio mas pequefarsa dar sentimientos de miedo de
lo desconocido, miedo al dolor, miedo a la separade sus padres...y en el nifio mayor
0 adolescente, se va a dar ansiedad, frustraciériapdimitaciones de su libertad,
signos depresivos por la cierta desconexion deidau aotidiana, baja autoestima (por
los cambios de imagen a consecuencia de los tewéms), e incluso sentirse
amenazados por la posibilidad de una muerte proxkstos, también perciben la
alteracion que su proceso supone en la dinAmicdidanpudiendo llegar a desarrollar
sentimientos de culp3.

Una de las inquietudes del paciente oncoldgicd dsler. La sensacion de dolor es un
mecanismo protector del organismo que alerta arsopa que lo padece que algo no va
bien, y le incita a llevar a cabo alguna acciéragisminuir o eliminar ese dolor. Pero
los nifios muy pequefios cuentan con un repertoritallo de conductas de dolor; no
saben expresar verbalmente las sensaciones dagrosaando adquieren la capacidad
de expresar o reconocer la fuente de dolor, nenieutonomia suficiente para llevar a
cabo acciones para eliminarla. En oncologia infase diferencia entre el dolor
procedente de la propia enfermedad y el dolor cluger los procedimientos de
diagndstico o tratamiento médico.

En el caso de los hermanos, éstos se van a seniin segundo plano, las relaciones
interpersonales con sus padres se ven alteradan ypcasiones, desarrollan un

importante sentimiento de soledad. A veces, seenda sobreproteccion, los padres se
ven desbordados por la problematica psicosocial égta enfermedad comporta, y
tienden a centrarse en su hijo enfermo. Por todtas eonsideraciones, es importante
qgue la familia reciba apoyo psicologico que le ptxnmeforzar los elementos de

resilencia y disminuir la angustia, la depresiontys elementos perturbadores de la
salud mental familiat’

Los cuidados especiales que requiere el enfermold@yico pueden generar celos y
enfado en los otros nifios, sobretodo si el pacieatencuentra hospitalizado y uno de
los padres debe abandonar el hogar para permagnetera éste, con la consiguiente
desatencién de los otros hijos. Asi mismo, lossohigps pueden sentirse culpables por
permanecer sanos, experimentar miedo a enfernoartalinbién o manifestar conductas
inadecuadas para captar la atencidn que se enzudesviada hacia el hermano
enfermo.



Los padres como fuente principal de los cuidadasoja los profesionales sanitarios,
trabajan para superar y llevar lo mejor posiblettasamientos, asi como la estabilidad
emocional de toda la familia y es necesario ayedatlconseguirlo.

Los nifios mayores que padecen cancer, siempre agu@asible, deberian participar
activamente en sus propios cuidados y tratamieBS®s$es deberia proporcionar toda la
informacion necesaria sobre su tipo de cancer etmcry sus efectos, siempre
adaptando el lenguaje a su edad y nivel de comprens! objetivo, sea cual sea la
edad es evitar el miedo a lo desconocido y lasusiories®

Uno de los problemas que mas angustian y genenas ¢éanto a los padres como a los
nifios es la hospitalizacién. Sin embargo, comouesia a la problematica generada en
este punto, se crearon los Hospitales de Dia. Esidades permiten la administracion
de tratamiento sin necesidad de estancia noctposihilitando una menor desconexion
del nifio con su entorno familiar, escolar y circd® amigos, aunque por otra parte,
existen otros conflictos como la pérdida de jorsadhorales de los padres, busqueda
de personas alternativas para atender a los djoss tambio de roles familiares...

Existen grupos de ayuda tanto a nivel hospitalemimo extrahospitalario para ofrecer
ayuda ya sea a nivel de cuidados fisicos, como iemales. Los equipos de cuidados
domiciliarios han surgido como un paso mas haciatéacion integral al enfermo en

numerosas patologias y en diferentes momentos denfermedad. En oncologia

pediatrica, esta alternativa es considerada compimportante y deseable, dadas las
alteraciones psicolégicas que la hospitalizaci@iomgada puede originar en los nifios
y en su familia. Se trata de apoyar a la famililmdacilitar que asuma una parte del
cuidado del enfermo, de tal manera que el resultiadbsea una mejora en la calidad
de vida del enfermo y la familig?°

Los profesionales junto con la familia trabajan egquipo para sacar el maximo
rendimiento a esos cuidados con el maximo esmeestas situaciones tan dificiles.
Tanto para la familia como para los familiares, egjuipo de oncologia puede
orientarlos, para ayudar en lo posible a sopoftaufimiento y a afrontar tanto la
incertidumbre como los cambios impuestos por ete&dn su tratamiento.

Una meta fundamental en el proceso de ayudar aifimaon cancer a afrontar la
enfermedad, es sustituir el miedo, la ignorancialay confusion por empatia,
comprension, e informacion.

Por otra parte, las familias que se enfrentan @éalida de un hijo manifiestan
reacciones y emociones dispares. El apoyo psicuéeg decisivo y puede contribuir a
asimilar la pérdida por parte de los familiarespka&ologia dispone de una amplia serie
de ténicas para asistir al nifio enfermo de cantesueetapa paliativa, asi como a su
familia, y de este modo afrontar el proceso dedgpnmanera posibfe:?>%*

Conclusiones

Una de las enfermedades mas temidas en la acui&&lal cancer, y si la enfermedad
afecta la poblacion infantil, la consternacion dgespierta es aun mayor.



El hecho de que un nifio esté enfermo es terribie fuafamilia, principalmente cuando
se trata de cancer, una enfermedad que requi¢éaentesato riguroso, acompanado por
un sentimiento de pérdida inminente.

En estos casos tan especiales, los cuidados debentegrales y dirigidos a todo el
ndcleo familia*

Los padres pueden mostrarse sobreprotectores oammestentimiento al pensar que su
hijo esta enfermo, mientras que los demas estarssha ansiedad y los trastornos en
los estados de animo aumentan en los padres gbarada recibir el diagndstico o en
aquellos cuyos hijos se encuentran ya en tratami€ueden agravarse los problemas
conyugales si ya existian o surgir nuevas desae&®eriPor todo ello, el apoyo social
percibido de los padres de otros familiares y eéet@nal sanitario es muy importante.
Los cuidados oncoldgicos pediatricos, exigen urbajm en equipo; el equipo
multidisciplinar junto con la familia deben tralrajeon un mismo fin, asistencia
personIzaSIizada del nifio, asi como de sus hermanesagta necesidad de atencion van
atener.

Las repercusiones del cancer infantil y las neeglsisl de los nifios que padecen la
enfermedad y de sus familias justifican la converige de realizar una intervencion
psicolégica durante las fases de diagndstico wrtreento. Se pretende con ello dotar a
los nifios y su familia de informacion y estrategi@safrontamiento adecuadas para
hacer frente a esta nueva situacion.

De forma general, el cancer en los nifios es untevaro, y como cualquier fenémeno
raro es desconocido por la mayoria de las perspoasop que es una factor que incide
negativamente en el conocimiento de la enfermedaduytratamiento. Deben
establecerse conexiones entre el equipo y familimoalo de ofrecer la maxima
informacion sobre todo el proceso, de diagnéstit@tamiento, cuidados...
disminuyendo asf el factor de desconocimiento chrante de mied6®?’

Como conclusion final, destacamos que una buenaimicaTion entre profesionales
sanitarios, la familia y el nifio enfermo, acompatidd un apoyo emocional, mejora la
relacion entre todos, permitiéndose asi un desamws natural de la enfermedad.
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