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Resumen

La presente revision se realizo con el objetivo de conocer el beneficio que aporta el apoyo
psicosocial a la calidad de vida de nifios y nifias enfermos de céncer durante el curso de la
enfermedad. Para la elaboracion de este trabajo se realiz6 una revision sistematica cualitativa
de 26 articulos obtenidos en base de datos, los cuales fueron analizados a partir de la
aplicacion de un formato de valoracién de la informacion.

El apoyo psicosocial es favorable en la disminucién de los efectos secundarios del
tratamiento, mayor adherencia al tratamiento, manejo efectivo del dolor, disminucion de los
efectos secundarios del tratamiento y disminucion de los sintomas anticipatorios.

Estos procedimientos utilizados por los profesionales de salud para la atencion de los nifios y
nifias enfermos de cancer ha contribuido de manera significativa a mejorar la calidad de vida
de esta poblacién gracias a los efectos que produce tanto en la salud mental como a nivel
fisico. Estrategias de intervenciones como la relajacion, el juego, las manualidades, los
payasos, la estimulacion, los videojuegos, la risa, entre otros, reducen en gran medida los
efectos negativos causados por esta enfermedad como la ansiedad, tristeza, aislamiento,
agresividad, rechazo hacia el personal de salud y los tratamientos, baja autoestima y otros,
que afectan su desarrollo intelectual, afectivo y social.
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Abstract

The objective of the present review was to know the benefit which provides quality of life
to boys and girls who suffer cancer illness, the psychosocial support throughout the illness.
In order to form this work, a qualitative systematic review was made using 26 articles
obtained from a database, which were analyzed from the application of a format including
assessment of the information.
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The psychosocial support is favorable in decreasing side — effects of the treatment, greater
participation to the treatment, effective handling of pain and decreasing prospective
symptoms.

These procedures using by health professionals to provide attention to boys and girls sick of
Cancer, it has played a role in a relevante way in order to improve the life quality in this
population gracefulness to the effects that not only produce in the mental health but also in a
physical level. Some interventional strategies such as relaxation, games, manual abilitied,
clowns, motivation, video games, laugh, so on, they reduce in a great proportion the negative
effects that are provoked by this sickness such as anxiety, sadness, isolation, agresivity,
reject toward the health personal as well as treatments, low self — esteem and so on, which
affect their intelectual, afective and social developing.
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INTRODUCCION

El cancer es una de las enfermedades mas temidas en la actualidad debido principalmente a
la relacidn que tiene con los conceptos de muerte, dolor y sufrimiento. Sin embargo, frente
al elevado nimero de diagnoésticos que se realizan cada afio, los avances en los tratamientos
meédicos han reducido las tasas de mortalidad, considerandose el cancer hoy en dia como
una enfermedad cronica (1). Es una enfermedad universal que afecta a una de cada tres
personas y que conduce a la muerte de uno de cada cuatro afectados (2). En los Gltimos
cinco anos, la prevalencia del cancer ha sido de casi tres casos por mil habitantes en todo el
mundo (3). El Instituto Nacional de Cancerologia en Colombia report6, para el afio 2005,
un total de 5928 nuevos casos de cancer, de los cuales 2358 se presentaron en hombres y
3570 en mujeres. Asi mismo, en el afio 2004 este instituto reporté 321 casos nuevos de
cancer en nifios y nifias, entre los cuales predomino la Leucemia Linfoide Aguda (4).

En este sentido, la Organizacién Mundial de la Salud refiere que el cancer infantil tiene su
mayor incidencia en el primer afio de vida, cuando los procesos de desarrollo avanzan
rapidamente. Entre los mas comunes se encuentran la leucemia, el linfoma, el tumor
cerebral y los sarcomas de hueso y de tejidos blandos. Antes de los afios 50, la duracion
media de vida de un nifio diagnosticado de leucemia era de 19 semanas, y Unicamente el
2% sobrevivia mas de 52 semanas (5). Sin embargo, hoy en dia se ha alcanzado una tasa de
supervivencia de nifios oncolégicos de alrededor del 70%, considerandose que 1 de cada
900 jovenes que cumplen actualmente los 20 afios de edad padecieron algun tipo de cancer
infantil (1).

Frente a esto, los pacientes diagnosticados y tratados por cancer poseen, como todos los
seres humanos, su propia percepcion de la realidad y su forma racional de entender y
comprender la vida. Estos anélisis presentan un componente emocional, sentido de la
intimidad y privacidad, reconocimiento de valores, concepto de la dignidad personal,
cultura y tradiciones y una forma personal de percibir la realidad y los proyectos de futuro

(6).

La Organizacion Mundial de la Salud, en el afio 2005 a través de la asamblea mundial de la
salud sobre la prevencidn y el control del cancer, manifesté que la mayoria de los pacientes
enfermos de cancer necesitan de una atencion paliativa, esto incluye no solo el alivio del



dolor, sino también el apoyo espiritual y psicoldgico a los pacientes y sus familias durante
todo el proceso de la enfermedad, desde el momento del diagnostico hasta su resolucion o
el final de la vida y el duelo (5).

El modelo biopsicosocial procura generar una atencion integral con una vision globalizada,
comprendiendo a la persona enferma en su realidad total: bioldgica, psicologica, laboral,
familiar y social. Asi mismo se basa en atender todas las fases de la enfermedad oncoldgica
cubriendo desde la prevencion y el diagnostico, abarcando el tratamiento de soporte y
sintomético y llegando a los cuidados paliativos del enfermo en fase avanzada y el manejo
de la crisis al final de la vida. Por tanto, el modelo biopsicosocial es aplicable a lo largo de
todo el proceso evolutivo del tratamiento del cancer y de sus diferentes etapas, enfatizando
en los recursos empleados y su intensidad en funcion de las necesidades o complejidad
requerida (3).

Las caracteristicas de esta enfermedad y los efectos secundarios que generan los diferentes
tratamientos inciden no sélo en el bienestar psicologico del nifio(a) sino también en el de
toda su familia, a través de una compleja multitud de variables sintomaticas, terapéuticas,
emocionales y sociales que entrelazadas, impactan de forma casi determinante en los
procesos de adaptacion, dindmica y funcionamiento familiar. En este sentido, conocer las
investigaciones que informan sobre lo que sucede en ese ndcleo familiar cuando ha de
enfrentarse a la experiencia de la hospitalizacién de uno de sus miembros, puede ayudar a
comprender sus necesidades, en especial aquellas que requieren los nifios(as) enfermos de
cancer (7).

Para el profesional de enfermeria, la atencion de los pacientes pediatricos oncoldgicos
plantea retos que son necesarios cumplir para contribuir al mejoramiento de la calidad de
vida y favorecer el bienestar, en especial aquellos relacionados con la problemética
emocional, el adecuado manejo del dolor, la adherencia al tratamiento oncol6gico y el
funcionamiento socio—familiar en el que se encuentra inmerso el nifio(a) enfermo de
cancer.

Por lo general la informacion de estos temas son tratados en articulos aislados, por esto es
importante recopilarlos para entender esta problematica en forma general y una de las
formas de hacerlo es por medio de una revision de literatura.

MATERIALES Y METODOS

Para la realizacion de esta revision sistematica cualitativa se tomaron 26 articulos obtenidos
de las bases de datos de Medline, Lilacs y del buscador Google. Para la validacion de los
articulos, la poblacién incluida fueron nifios y nifias enfermos de cancer, en los cuales se
tuvo en cuenta los siguientes criterios de inclusion: nifios y nifias en tratamiento curativo o
paliativo del cancer, utilizacion de terapias de apoyo psicosocial en nifios(as) enfermos de
cancer y descripcion de los diferentes tipo de apoyo psicosocial utilizados en pacientes con
cancer. Los criterios de exclusién tenidos en cuenta fueron: aplicacion de las terapias a los
padres de nifios con cancer, presentacion de resultados a nivel familiar. Los tipos de
desenlace o beneficio esperado fueron: disminucion de sintomas anticipatorios,
disminucion de los efectos secundarios del tratamiento, disminucion de sintomas
psicolégicos, mayor adherencia al tratamiento y manejo efectivo del dolor. Las categorias



incluidas en esta revision son: calidad de vida, modelo biopsicosocial, cuidado de
enfermeria, Cuidado paliativo, apoyo psicosocial, y beneficios del apoyo psicosocial.

En la base de datos de Medline se obtuvieron 57185 articulos de los cuales 7 cumplian con
los criterios de inclusion y exclusion, luego de la revision. En la base de datos de Lilacs se
obtuvieron 399 articulos, de los cuales 12 articulos cumplian con los criterios de inclusién y
exclusion. En el buscador de google se accedio directamente a las paginas de las revistas de
pediatria y oncologia, encontrando 2871 articulos relacionados, de los cuales 7 cumplian
con los criterios de inclusion y exclusion.

El formato de valoracion consistio en hallar informacion general de los articulos, tal como
si fueron publicados o no, el idioma donde fueron escritos, el tipo de disefio de la
investigacion, la poblacidn objeto, los criterios de seleccion que tuvieron, el tipo de terapia
utilizada, la etapa de la enfermedad en la cual se aplica la terapia y la informacion del
desenlace o beneficio.

Antecedentes

En la actualidad, el cancer es una de las causas mas comunes de morbilidad y mortalidad en
todo el mundo, cada afio se registran mas de diez millones de casos nuevos de cancer y mas
de seis millones de defunciones por esta enfermedad, ademas existen mas de veinte
millones de personas con diagndstico de cancer y aproximadamente la mitad de estos casos
se presentan en los paises en desarrollo (5).

De acuerdo a esto, la prevalencia del cancer es de casi tres casos por mil habitantes en todo
el mundo (3). El elevado nimero de diagndsticos que se realizan cada afio y los avances en
los tratamientos meédicos han reducido las tasas de mortalidad, considerandose el cancer
hoy en dia como una enfermedad crdnica. Las caracteristicas de la enfermedad y los efectos
secundarios de los tratamientos pueden alterar de forma significativa la calidad de vida del
nifio y de su familia, por lo que es importante resaltar el impacto positivo que genera el
apoyo psicosocial para reducir el efecto emocional del cancer y facilitar la adaptacion del
enfermo y sus familiares a la nueva situacion (1).

El cancer ha experimentado un aumento en su frecuencia en los ultimos afios a nivel de la
poblacién general y esto también afecta a los nifios. Los menores de 15 afios se ven
afectados por un considerable nimero de neoplasias y, es asi como el cancer infantil ha
pasado a constituir un problema de salud publica, en la medida que han sido mejorados los
métodos diagnosticos y controladas otras patologias como las infecciosas (8).

En Colombia, en el afio 2005 se reportaron un total de 5928 casos nuevos de cancer, de los
cuales el 39.7% se presentaron en hombres y el 60.3% en mujeres. De igual manera, en el
afio 2004 se reportaron mas de 300 casos nuevos de cancer infantil, con predominio de la
leucemia linfoide aguda (4).

La leucemia linfoide aguda (LLA) del nifio es una de las primeras enfermedades malignas
para las cuales se han hecho estudios clinicos terapéuticos a gran escala y constituye uno de
los grandes avances de la oncologia pediatrica. En las Ultimas décadas se ha logrado el
aumento del porcentaje de remisiones prolongadas y curaciones de esta enfermedad (9).



El nifio(a) al que se le diagnostica una enfermedad como el cancer se enfrenta a una amplia
gama de emociones como el miedo, la ira, la soledad, la depresion y la ansiedad, su nivel de
desarrollo va a determinar la naturaleza del impacto emocional del cancer y las estrategias
que utilizar para afrontar esta enfermedad (1). La vida del nifio y la dindmica familiar se
alteran brusca y rapidamente, lo que hace que los nifios y familias se tengan que adaptar a
nuevas personas, situaciones y ambientes (8).

La alteracion de los comportamientos, habitos y el ritmo de vida del nifio(a) a causa del
cancer, suscitan cambios comportamentales importantes que, por su intensidad, pueden
considerarse patoldgicos y con suficiente potencia como para generar conductas de dificil
manejo como la ansiedad, el estrés, la depresion, la dificultad para el contacto social, los
trastornos del suefio, los problemas para la adherencia al tratamiento, entre otras (9).

De esta manera, los nifios que padecen cancer cambian su ritmo de vida habitual, siendo
éste interrumpido durante un periodo de tiempo que puede llegar hasta los dos afios debido
a la enfermedad, tratamiento y sus efectos secundarios sobre el sistema inmunolégico. Para
muchos de estos nifios esta situacion de ruptura con la rutina se ve agravada al tener que
desplazarse desde su localidad de residencia hasta centros donde se les puede realizar el
tratamiento de su enfermedad (10).

El paciente con cancer (adulto o pediatrico) es ante todo una persona debilitada por su
enfermedad y por la incertidumbre de su proyecto de vida. A ello colabora la toxicidad de
los tratamientos que se le administran, el prondstico, el temor al sufrimiento, la necesidad
de adaptarse a una nueva situacion personal y a su entorno, los cambios que a lo largo de su
evolucion se presentaran y en una medida muy importante a la relacion de confianza y
competencia que va a tener con el personal de salud (6).

Méndez expone las diferentes necesidades que los nifios con cancer presentan durante el
transcurso de la enfermedad, entre las cuales se encuentran las necesidades emocionales
que incluyen el afecto, los sentimientos de pertenencia y auto — respeto, la sensacion de
logro, seguridad y autoconocimiento, las necesidades de informacion con relacion a la
enfermedad, la hospitalizacién y los tratamientos, y las necesidades de conocimiento acerca
de la muerte para disminuir la ansiedad, temor, soledad y tristeza que se originan a causa de
esta enfermedad (1).

Las repercusiones del cancer infantil y las necesidades de los nifios que padecen esta
enfermedad justifican la conveniencia de llevar a cabo una intervencién psicoldgica durante
la fase de diagnostico y tratamiento. Con esto se pretende dotar a los nifios y a las familias
de informacion y estrategias de afrontamiento adecuadas para hacer frente a la nueva
situacion (1).

Es indudable el desarrollo alcanzado actualmente en relacion al diagnostico y tratamiento
de los canceres de la infancia, lo que ha condicionado un aumento de la sobrevida en los
ultimos 20 afios. Diferentes autores hacen énfasis en el impacto psicoldgico de esta
enfermedad tanto en el paciente como en la familia, dada las caracteristicas limitantes e



invalidantes de este padecimiento y la amenaza explicita 0 no de la muerte que generan en
ellos diferentes vivencias negativas (11).

Las complejas situaciones personales, médicas y terapéuticas a las que se enfrentan los
nifios(as) los hacen maéas susceptibles al desarrollo de problemas y complicaciones
emocionales o sociales de importancia y a una franca disminucién en su calidad de vida
(12).

Con el incremento en las ultimas décadas de los afios de vida saludables de los nifios
enfermos de cancer se ha acrecentado el interés por mejorar su calidad de vida. Por ello,
actualmente no solo se considera necesario curar la enfermedad, sino también disminuir los
efectos secundarios que el tratamiento del cancer infantil puede originar (1).

Los tratamientos oncoldgicos son largos e intensos y requieren continuas visitas
hospitalarias y numerosos cuidados en el hogar. El nifio(a) debe enfrentarse no sélo a los
diferentes efectos secundarios causados por la quimioterapia y la radioterapia como nausea,
vomito, anemia, fatiga, pérdida de peso y la pérdida de cabello, sino que ademas debe hacer
frente a la hospitalizacién, la soledad y la convalecencia (1).

A lo largo del tratamiento, el nifio(a) con cancer debe exponerse a procedimientos
potencialmente estresantes como la radioterapia o las extracciones de sangre, en ocasiones
estos procedimientos se consideran mas dolorosos que la propia enfermedad, lo que hace
que los nifios(as) reaccionen con gritos, oposicion y poca colaboracién, dificultando de esta
forma la adherencia al tratamiento (1).

El cuidado del paciente oncoldgico ha sufrido cambios significativos en los Gltimos afos.
Durante la evolucion de la enfermedad, los pacientes presentan una serie de necesidades
fisicas y psicologicas complejas, que deben ser tratadas de forma adecuada y oportuna (3).
Ademas, es importante atender no sélo la respuesta emocional del paciente, sino la de la
familia y de todas aquellas personas encargadas del cuidado del paciente a lo largo del
proceso de la enfermedad (psicosocial), con el fin de detectar e intervenir en aquellos
factores psicologicos, de comportamiento y aspectos sociales que puedan influir en la
mortalidad (supervivencia) y morbilidad (calidad de vida) de los pacientes con cancer (2).

La Organizacion Mundial de la Salud en su informe del 07 de Abril de 2005 refiere que el
objetivo principal de los programas de prevencién y control del cancer a nivel mundial debe
ir encaminados a reducir la incidencia y la mortalidad por cancer y mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias (5).

El aumento del interés sobre la calidad de vida en la infancia en los Gltimos afios puede ser
atribuido fundamentalmente a los cambios en la epidemiologia de las enfermedades
infantiles, debido principalmente al aumento en las tasas de supervivencia de pacientes con
enfermedades cronicas o que reciben cuidados paliativos. A esto se suman los avances en la
atencion en salud con una visién humanistica que permiten mantener y restablecer el
equilibrio fisico, psicolégico, emocional y social del paciente, teniendo como resultado una
mejor calidad de vida durante el transcurso de la enfermedad y el tratamiento (13).



Calidad de Vida

Moreno-Jiménez y Kern De Castro define la calidad de vida como un concepto
multidimensional, multidisciplinar con indicadores objetivos y subjetivos que expresan
algo mas que el bienestar fisico o personal, el cual considera que se encuentra relacionado
con el concepto de salud de la Organizacion Mundial de la Salud (bienestar fisico, mental y
social) que considera la percepcion personal del individuo sobre su salud atendiendo a sus
exigencias culturales, sistema de valores, metas, expectativas y preocupaciones. En la
practica pediatrica el tema de la calidad de vida se centra principalmente en casos de
enfermedades crénicas e incurables, pues es necesario examinar como el tratamiento a
largo plazo puede comprometer el futuro de estos pacientes (13).

Rueda Salvador en su articulo refiere que el término ‘calidad de vida’ hace referencia a la
evaluacion de la experiencia de la vida que tienen los sujetos. Tal evaluacion no es un acto
de razon, sino mas bien un sentimiento de lo vivido. Para él, lo mejor que designa la calidad
de vida es la calidad de la vivencia que de la vida tienen los sujetos. En la valoracion de
este componente subjetivo esencial entran en juego una serie de elementos en principio
relacionados con las necesidades del individuo, pero que van tomando, cada vez mas, un
matiz social y comunitario. Hablar de calidad de vida como una referencia compleja al
bienestar nos acerca indefectiblemente a la misma definicion de salud que la Organizacion
Mundial de la Salud ha propuesto: “No sélo la ausencia de enfermedad o padecimiento,
sino también el estado de bienestar fisico, mental y social”. Todo esto lleva a
conceptualizar la calidad de vida como una adaptacion entre las caracteristicas de la
situacion de la realidad y las expectativas, capacidades y necesidades del individuo tal
como las percibe €l mismo y el grupo social (14).

Mird refiere que el concepto de calidad de vida alude a una amplia variedad de situaciones
valoradas muy positivamente o consideradas deseables para las personas o las
comunidades. Existen cientos de factores que influyen en la calidad de vida como son la
edad, el estado de salud, el estatus social, entre otros, pero en Ultima instancia la percepcion
de la calidad de vida depende de la estimacion del propio individuo. Asi mismo afirma que,
aungue no hay consenso sobre la definicion de la calidad de vida, dimensiones como la
satisfaccion subjetiva y el bienestar fisico y psicoldgico constituyen factores esenciales en
la mayoria de las definiciones (15).

Arrarés entiende la calidad de vida como la valoracion subjetiva que el paciente hace de
diferentes aspectos de su vida en relacion con su estado de salud. Estos diferentes aspectos
serian los del funcionamiento fisico, psicoldgico, social y los sintomas de la enfermedad y
efectos secundarios de los tratamientos. Asi mismo, los autores expresan que la calidad de
vida es un fendbmeno subjetivo y debe ser el propio paciente quien valore su calidad de
vida. Las percepciones que el paciente tiene de su enfermedad son muy variables, y
diversos factores, ademas de los fisicos, entran en juego al medir la calidad de vida, incluso
puede que las valoraciones de los pacientes sean diferentes de las de los médicos, y también
de las de los familiares (16).

De acuerdo a esto, podemos decir que el concepto de calidad de vida esta dado por la
percepcion propia del paciente en relacion con las experiencias vividas en el proceso de la
enfermedad y se encuentra directamente relacionado con las dimensiones fisica, psicoldgica



y social del paciente. Por lo tanto es importante atender todas las fases de la enfermedad
oncologica cubriendo desde la prevencion y el diagnostico, abarcando el tratamiento hasta
Ilegar a los cuidados paliativos del paciente terminal y el manejo de la crisis al final de la
vida (3)

Modelo Biopsicosocial

Desde esta perspectiva, el modelo biopsicosocial procura generar una atencion integral con
una vision globalizada, comprendiendo a la persona enferma en su realidad total: bioldgica,
psicologica, laboral, familiar y social, cubriendo el todo holistico de la persona. Asi mismo
se basa en atender todas las fases de la enfermedad oncoldgica cubriendo desde la
prevencion y el diagndstico, abarcando el tratamiento de soporte y sintomatico, y llegando
a los cuidados paliativos del enfermo en fase avanzada y el manejo de la crisis al final de la
vida.

En este sentido, el cuidado del cancer centrado en el nifio debe proporcionar los detalles y
servicios necesarios para apoyar emocional, social, psicoldgico y espiritualmente al nifio y
su familia, a través de todo el proceso de la enfermedad. El dolor y el sufrimiento fisico y
emocional deben ser continuamente evaluados y tratados oportunamente mediante los
cuidados y el apoyo apropiado (17).

El papel del profesional de enfermeria en el cuidado del paciente oncoldgico pediatrico se
encamina a contribuir con la calidad de vida, la satisfaccion de las necesidades y el
bienestar, por lo cual debe utilizar técnicas que reduzcan la ansiedad, la depresion y el
miedo, debe facilitar los procesos de comunicacion y expresién de sentimientos y
emociones, valorar su estado fisico, mental y emocional, teniendo la capacidad de detectar
signos de alarma que amenacen la salud y la calidad de vida del nifio y su familia y asi
mismo conocer y aplicar las herramientas requeridas para el manejo de estas situaciones

(8).

Cuidado de Enfermeria

Durdn en su articulo “Dimensiones sociales, politicas y economicas el cuidado de
enfermeria” habla del cuidado como una interaccion humana, de caricter transpersonal,
intencional, Unico, que ocurre en un contexto cultural, con un fin determinado y que
refuerza o reafirma la dignidad humana (18). De igual forma, en su articulo “El cuidado:
pilar fundamental de enfermeria” indica que el cuidado es en si mismo una vivencia Unica,
tanto para quien lo recibe, como para quien lo brinda, que implica una relacién entre el
cuidador y la persona que recibe el cuidado, concluyendo que el cuidado de enfermeria se
debe entender como un fin cuya meta es la proteccion, el incremento y la preservacion de la
salud y la dignidad humana (19).

Pinto refiere que el cuidado de enfermeria es un fin y la mas alta dedicacion al paciente, el
acto de mayor cuidado puede ser el no actuar, si ello es determinado por el otro. Cuidar
demanda la incorporacion y entrega del profesional hasta el punto de percibir la misma
realidad del paciente. La verdad del cuidado es contextual y envuelve realidades objetivas y
subjetivas en un todo coherente (20).



En este sentido, el cuidado de enfermeria es la herramienta esencial para la atencion del
paciente, encaminado a mejorar la calidad de vida y la relacion del paciente con su familia,
el entorno y el proceso de la enfermedad, contribuyendo a la comprension de la situacion
como parte integral de una intervencion de calidad.

Es importante que la enfermera que cuida este tipo de pacientes esté en constante
capacitacion, que le permita contar con las mejores herramientas para atender las demandas
de asistencia fisica y emocional requeridas por los nifios enfermos y sus familias (8). Sin
embargo, la atencion integral a los nifios con cancer no solo implica la intervencion del
personal de enfermeria, sino de todos aquellos profesionales del area de la salud
involucrados en su tratamiento.

Es importante mencionar que los cuidados paliativos estan desarrollando un papel
destacado en el tratamiento de sintomas, apoyo psicoldgico, conexion con los servicios de
oncologia, asi como en la relacion con la medicina familiar y comunitaria, y con otras
especialidades a las que corresponden pacientes que necesitan estas atenciones (6).

Cuidados Paliativos

Hay una percepcion erronea entre profesionales de la salud, la familia y el personal en
general, de que los cuidados paliativos se utilizan sélo cuando se han agotado las opciones
curativas, y que excluyen las intervenciones dirigidas a prolongar la vida del nifio (21).

La American Academy of Pediatrics (AAP) defiende un modelo integrado de cuidados
paliativos pediatricos en el que los componentes de los cuidados paliativos se ofrecen en el
diagnostico y contintan a lo largo del curso de la enfermedad, sea el resultado la cura o la
muerte del nifio. Adopta un modelo amplio y clinicamente til en el que paliar significa
aliviar, mitigar los sintomas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales. El dialogo con los
padres sobre las intervenciones propuestas se centra en los potenciales de riesgos y
beneficios de estas intervenciones, ya que los padres casi siempre elegiran las
intervenciones, aunque la posibilidad de recuperacion sea practicamente nula (21).

La Organizacion Mundial de la Salud en el afio 2002, redefine el concepto de cuidados
paliativos al describir este tipo de atencion como: “Un enfoque terapéutico, por el cual se
intenta mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias enfrentados a la
enfermedad terminal, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento por medio de la
meticulosa valoracién y tratamiento del dolor, y de otros problemas fisicos, psicoldgicos y
espirituales” (5). Muchos de los cuidados paliativos deben ser empleados en estadios mas
precoces de la enfermedad en combinacion con tratamientos mas activos con finalidad
paliativa (3).

Para las asociaciones y sociedades de enfermeria pediatrica norteamericanas (National
Association of Neonatal Nurses, Society of Pediatric Nurses y Association of Pediatric
Oncology Nurses) los cuidados paliativos para nifios y sus familias son el tratamiento
integral de las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales, espirituales y existenciales.
Aunque estos cuidados son validos para cualquier paciente terminal de cualquier edad, son
un enfoque adecuado para el cuidado de nifios que desarrollan enfermedades en etapas mas
tardias de la infancia o adolescencia. Aunque los cuidados paliativos sean una parte
conveniente en el tratamiento de cualquier enfermedad compleja o grave, son vitales para



cuidar a nifios con condiciones médicas progresivas, incurables y que limitan la vida. Los
cuidados paliativos pueden coexistir con otros planes de tratamiento disponibles y
apropiados para los objetivos de la atencién sanitaria del nifio (21).

En Reino Unido, para la Association for Children with Life—threatening or Terminal
Conditions and their Families y el Royal College of Paediatrics and Child Health, los
cuidados paliativos para nifios y jovenes con enfermedades que limitan su vida son un
enfoque activo e integral que se compone de elementos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales. Se centran en aumentar la calidad de vida del nifio y apoyar a la familia, e
incluyen el tratamiento de sintomas estresantes, provision de descanso y cuidados durante
la muerte y el duelo. Estos cuidados se proporcionan a los nifios para los que el tratamiento
curativo no es apropiado (o ya no lo es) y se pueden extender durante afios (21).

La OMS, en 1998, en su publicacion “Cancer pain relief and palliative care in children”
considera que el control del dolor, de otros sintomas y de problemas psicol6gicos y
sociales, es primordial. La meta de los cuidados paliativos es el logro de la maxima calidad
de vida para los pacientes y sus familias. Muchos aspectos de los cuidados paliativos
también se pueden aplicar durante el curso de la enfermedad junto con el tratamiento
curativo. El tratamiento paliativo es el tratamiento activo y total del cuerpo, la mente y el
espiritu del nifio, e implica también prestar apoyo a su familia. Comienza cuando se
diagnostica el céancer, y prosigue con independencia de que el nifio reciba o no terapia
dirigida a la enfermedad (21).

En 1993, el Children's Hospice International (CHI) establece unas normas para los cuidados
paliativos en las que, entre otras cosas, sefiala que la admision en cuidados paliativos
pediatricos no impide a la familia y al nifio continuar con elecciones de tratamiento o
terapias de apoyo, aceptando la provision simultanea de tratamientos curativos y paliativos
y evitando una distincién rigida entre ambos tratamientos, y no se considera mutuamente
excluyentes. Asi mismo, al ser el nifio y su familia el objeto de atencién en los cuidados
paliativos, se incluye el seguimiento del duelo de los miembros de la familia y de otras
personas significativas. Se recomienda que este seguimiento del duelo lo lleve a cabo
profesionales y tengan una duracion minima de 13 meses desde la muerte del nifio,
extendiéndose un segundo afio si fuera posible (21).

La mision principal de los cuidados paliativos es la prevencion y el alivio del sufrimiento
(fisico, emocional y espiritual). Aunque no todo sufrimiento puede ser prevenido o
aliviado, los profesionales y organizaciones sanitarias siempre podran aplicar los
conocimientos y recursos existentes para ahorrar a los nifios y a las familias sufrimiento
fisico y emocional (3).

Aunque los cuidados paliativos a veces se centran Unicamente en el bienestar del nifio y de
su familia, la integracién de los cuidados paliativos con tratamientos curativos o que
prolonguen la vida puede beneficiar a los nifios que sobreviven condiciones médicas
graves, asi como a aquellos que mueren, y en cualquiera de los casos, siempre ayudaran a la
familia para lograr el méximo bienestar fisico, emocional, social y espiritual posible (3).



Definidos de esta manera, los cuidados paliativos constituyen una forma de cuidados
aplicables a lo largo de todo el proceso evolutivo del tratamiento del cancer y de sus
diferentes etapas, enfatizando los recursos empleados y su intensidad en funcion de las
necesidades o complejidad requerida, y no solo aplicandolos en el manejo de la crisis al
final de la vida (3). Las repercusiones del cancer infantil y las necesidades de los nifios que
padecen la enfermedad justifican la conveniencia de llevar a cabo una intervencion
psicoldgica durante las fases del diagndstico y el tratamiento. Con esto se pretende dotar a
los nifios y a las familias de informacion y estrategias de afrontamiento adecuadas para
hacer frente a la nueva situacion. (1)

Béarez argumenta que las intervenciones psicosociales desarrolladas en pacientes con
cancer durante los ultimos diez afios han demostrado eficacia en el mejoramiento de la
calidad de vida de estos pacientes a pesar de la variedad de enfoques, estrategias y
metodologias utilizadas (22).

Apoyo Psicosocial
Para entender el apoyo psicosocial se debe hacer una integracion de las diferentes
definiciones involucradas en este concepto.

Palacin refiere que el apoyo social es una informacion verbal y no verbal, una ayuda
tangible o accesible dada por otra persona que tiene efectos conductuales y emocionales
beneficiosos en el receptor. De igual forma, plantea que el apoyo emocional hace énfasis al
sentimiento de ser querido y de poder tener confianza en alguien. Es también saber que hay
una persona con la que puede comunicarse y compartir emociones y vivencias, sintiendo
que es valorado (23).

Bérez habla del apoyo social como un concepto interactivo, que se refiere a cualquier tipo
de conductas que se dan entre las personas como escuchar, demostrar carifio o interés,
guiar, expresar aceptacion, etc. y que cumple con una funcién de tipo emocional, material o
informacional. Se refiere al apoyo emocional como conductas que fomentan los
sentimientos de bienestar afectivo y hacen que el sujeto se sienta querido, amado,
respetado, generando sentimientos de seguridad. Concluye que el apoyo emocional se trata
de expresiones o demostraciones de amor, afecto, carifio, simpatia, empatia, estima y
pertenencia a grupos (22).

En el area de la salud este tipo de intervenciones psicosociales tiene como objetivo
fundamental lograr que los pacientes diagnosticados con cancer mantengan una buena
calidad de vida y un bienestar psicolégico optimo, con la disminucién de problemas
emocionales y una adaptacion mas favorable a la nueva situacion.

Barez sefiala que el objetivo de las intervenciones psicosociales es ayudar a los pacientes
con cancer a soportar mejor su diagnoéstico y tratamiento, disminuir los sentimientos de
aislamiento, abandono, reducir la ansiedad y contribuir con una mejor calidad de vida
durante este padecimiento (22).

El impacto del apoyo psicosocial dado a los nifios no solo implica la satisfaccion de
necesidades, sino que ademas permite valorar factores que influyen en el bienestar de los



nifios como son la edad, el género, el funcionamiento familiar, la procedencia, la educacion,
las redes de apoyo, la religion y toda la evolucién de la enfermedad y de los tratamientos
recibidos (8).

Rincon—Hoyos describen el desarrollo del Programa de Atencion Psicosocial Integral,
Apoyo y Rehabilitacion en enfermedades catastroficas desarrollado en el Centro
Hospitalario de la Fundacién Valle del Lili, el cual incluye un abordaje integral
biopsicosocial e interdisciplinario, que actta en forma precoz para la prevencion de estados
de ansiedad o depresion. Se trata de realizar intervenciones efectivas para disminuir el
sufrimiento, amortiguar el impacto psicoldgico y facilitar el proceso de adaptacion del
enfermo y su familia, de tal modo que pueda dar una nueva significacion a su situacion,
afrontar la incertidumbre y vivir con esperanza (24).

BENEFICIOS DEL APOYO PSICOSOCIAL

Disminucidn de los sintomas psicoldgicos

En el desarrollo del cancer en los nifios no sélo se genera una alteracion a nivel emocional
que repercute en su salud mental dada por la negacion, ansiedad, angustia, inquietud,
agresividad, entre otros, (8); (25) sino que ademas se presentan importantes modificaciones
en su estilo de vida y cambios en su imagen corporal que afectan de manera significativa su
autoestima. Los cambios en el estado de &nimo del nifio enfermo son frecuentes y pueden
pasar rapidamente de sentirse alegres a expresar miedo Y tristeza e incluso entrar en un
estado de depresion (1). La intensidad de estos cambios comportamentales pueden
considerarse patologicos y con suficiente potencia como para generar conductas
inadaptadas y cambios en las motivaciones durante el transcurso de la enfermedad,
afectando de manera significativa la calidad de vida del paciente pediatrico (7).

Autores como Méndez expresa que en estos casos podrian emplearse técnicas de relajacion
y respiracion para controlar la ansiedad. Mediante el apoyo emocional se pretende ensefiar
al nifio a detectar sus emociones, evaluar su intensidad e identificar las situaciones que las
desencadenan. Para superar su estado de apatia y desolacién conviene animarle a realizar
actividades placenteras que le susciten emociones positivas, ensefiarle habilidades sociales
para vencer la soledad y promover su bienestar fisico procurando que siga pautas
saludables de alimentacion y suefio. Se le debe proporcionar seguridad y afecto, potenciar
su participacion en actividades ludicas con otros nifios hospitalizados vy, si se considera
adecuado, permitir la visita de familiares y amigos para evitar su soledad. En otras
ocasiones se han utilizado cuentos para ayudar a los nifios a comprender su enfermedad y el
tratamiento, y mostrarles los cambios que se han producido en su vida (1).

Sin embargo, como lo expresa Palma Y Sepulveda el desarrollo de terapias individuales
permite no solo la expresion de sentimientos, emociones y miedos sino que ademas permite
mantener una comunicacion continua en la cual se obtiene informacion, se resuelven dudas
e inquietudes y se reducen los niveles de ansiedad, facilitando el proceso de adaptacion a la
nueva situacion (8). Es importante que se incluya una orientacién educativa y de apoyo
como parte de la rutina de la atencion al paciente pediatrico, en la cual la meta sea mantener
la adaptacion a la nueva situacion, contribuir con la reduccién de la ansiedad y promover
una estabilidad que beneficie su calidad de vida (7).



Para Romagosa la atencion de la problemética psicoldgica de los nifios con cancer debe manejarse
a partir del juego, ya que se ha comprobado que éste favorece el desarrollo intelectual, afectivo y
social, permitiéndole encontrar motivaciones y satisfacciones que mejoren su calidad de
vida. El juego (payasos, manualidades, cuentos, canciones, videos y biblioteca) y el
desarrollo de talleres (manualidades, psicomotricidad, estimulacion, papiroflexia, etc.)
contribuyen a crear un ambiente agradable y ladico que favorece el optimismo frente a la
enfermedad y la hospitalizacion, evita el aislamiento, permite mantener su creatividad e
imaginacion, estimula el aprendizaje y el pensamiento, le ayudan a descargar tensiones y
expresar sus emociones, contribuye a la salud mental e incluso una mejor evolucion de la
enfermedad (26). Adicional a esto, la risa se encuentra relacionada con un comportamiento
cognoscitivo, emocional y psicosocial placentero, a nivel fisico y de acuerdo a estudios
realizados, un minuto de risa puede brindar al cuerpo cerca de 45 minutos de relajacion
terapéutica ya que permite la dilatacion de las venas y una mayor circulacion de sangre.
Ademas, genera cambios positivos en el comportamiento emocional de los nifios, los
cuidadores y los padres (25).

Mayor adherencia al tratamiento

Frente a enfermedades de larga duracion o cuyo régimen terapéutico requiere muchas horas
de dedicacion, los pacientes pediatricos pueden manifestar conductas de oposicion al
tratamiento, como quejas, llantos, rabietas o protestas. La adherencia al tratamiento es
especialmente importante en el cancer puesto que el aumento en las tasas de curacion se
debe en gran parte al seguimiento del tratamiento propuesto, sin embargo, la intensidad de
los tratamientos, los efectos secundarios de los mismos, las constantes revisiones médicas,
los exdmenes fisicos y el gran nimero de tareas de cuidado en casa, dificulta en gran
medida la conducta de adherencia en el nifio (1).

La falta de comunicacion abierta (terapéutica) produce mayor aislamiento, ansiedad y
desconfianza, ocultandose emociones, lo que puede generar la toma de decisiones negativas
y abandonar la propuesta del tratamiento por no contar o contar con una inadecuada
informacion. Para evitar esta situacion es importante que se implemente un buen canal de
comunicacion entre el personal de salud y el paciente y su familia (3).

Autores como Alcocer Y Ballesteros expresan que la comunicacién y la empatia con el
personal de salud, la familia y deméas pacientes, facilita el proceso de habituacion a la
enfermedad y el tratamiento, ya que el paciente se siente acompafiado, querido y cuidado
por las personas que lo rodean (25). El desarrollo de programas de intervencién, en los
cuales los nifios enfermos de cancer tienen la oportunidad de expresar abiertamente sus
miedos e inquietudes, conocer experiencias de otros nifios enfermos de cancer, obtener
informacién y reconocer los mecanismos de afrontamiento que poseen para asumir esta
nueva situacion, fortalece el proceso de adherencia al tratamiento y la participacién activa
de él (12), (8).

La intervencion en los problemas de adherencia en la poblacion infantil debe ser
multidisciplinar y debe incluir un componente educacional que permita al nifio y su familia
obtener informacion sobre la enfermedad y el tratamiento, eliminar las dudas y las
creencias erréneas que puedan originar que el seguimiento de las prescripciones médicas se
lleve a cabo de una forma inadecuada, estrategias para mejorar las habilidades de



autocontrol por parte del nifio, fomentando una implicacion mas activa en las conductas de
autocuidado, estrategias de intervencion conductual, y atencion e intervencion sobre
posibles barreras a la adhesién, como podrian ser problemas psicoldgicos o desajuste
emocional en los padres del nifio que dificulten el seguimiento de las prescripciones
médicas (1).

Ademas de la comunicacion, una de las técnicas que mas se utiliza para fortalecer el
proceso de adherencia al tratamiento se relaciona con el juego y la risa, dado que en los
nifios enfermos de cancer, las actividades ludicas permiten la liberacion de tensiones fisicas
y emocionales, producen un cambio de actitud y el desarrollo de comportamientos positivos
y de cumplimiento frente a las prescripciones médicas en cuanto a la toma de
medicamentos, dietas, ejercicios y suefio, evidenciando una mayor adherencia al
tratamiento y una mejoria en la calidad de vida del nifio.

Manejo efectivo del dolor

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes en los pacientes oncoldgicos ya sea por el
aumento progresivo del tumor, por los efectos secundarios de los tratamientos, por las
complicaciones que se pueden presentar o debido a los diferentes factores psicoldgicos que
acompanan a los pacientes durante el proceso de la enfermedad (27). A medida que avanza
el cancer, los sintomas fisicos derivados de la propia enfermedad o el tratamiento cobran
mas importancia ya que supone una amenaza a la autoimagen y a la imagen que tienen los
demas de él. El afrontamiento que el individuo utilice para estos cambios dara lugar a una
serie de reacciones emocionales (12) y aunque no todo sufrimiento puede ser prevenido o
aliviado, es importante que el personal de salud proporcione los diferentes recursos
existentes para ahorrar a los nifios y su familia un sufrimiento fisico y emocional
innecesario (4). Rodriguez argumenta que, dependiendo de la capacidad que posea el
personal de salud para reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los diferentes sintomas
que aparecen e inciden sobre la salud del paciente pediatrico, el manejo del dolor por parte
del nifio(a) sera efectivo (28).

Rodriguez y Barrantes consideran que las terapias no farmacoldgicas deben formar parte
integral del tratamiento del dolor en el nifio(a) enfermo de cancer, empezando desde el
momento del diagndstico y prosiguiendo durante todo el tratamiento. La utilizacion de
métodos cognitivos como la visualizacion y la hipnosis, permite influir en los pensamientos
y la imaginacion de los nifios, logrando disminuir la atencién de la fuente de dolor y
conseguir un manejo afectivo del mismo (29).

De igual forma Méndez destaca las técnicas distractoras, el uso de la imaginacion y el
entrenamiento en relajacion — respiracion, como elementos terapéuticos esenciales para
aliviar el dolor y reducir la ansiedad. Las técnicas distractoras permiten retirar la atencién
de la fuente de dolor y dirigirla a otro tipo de estimulacion, permitiendo alterar la
percepcion sensorial del dolor, para ello se han utilizado videojuegos, juguetes, mufiecos o
cuentos. Mediante las técnicas de relajacion y respiracion se pretende reducir la ansiedad y
tension muscular que frecuentemente acompafian al dolor. Cuando el nifio se encuentra
relajado, los procedimientos médicos los percibe como menos dolorosos. También se han
empleado otros procedimientos como las intervenciones conductuales consistentes en



proporcionar refuerzos positivos a las buenas acciones, la terapia musical como método de
incrementar el bienestar en los nifios hospitalizados o la hipnosis (1).

Ademas Almunia y Méndez coinciden en que el manejo del dolor por cancer en nifios es
efectivo al utilizar técnicas como la hipnosis, las técnicas de respiracion, el uso de
imagenes, los videojuegos, la television y la psicoterapia de apoyo, logrando mantener la
atencion en un estimulo diferente al dolor y finalmente contribuir con la calidad de vida de
los nifios(as) enfermos de cancer (30)(12).

Por ultimo Bragado y Fernandez explican que las diferentes técnicas de distraccion que se
utilizan en los nifios con cancer, no se trata simplemente de estrategias pasivas destinadas a
divertir al nifio, sino que su objetivo primordial es focalizar la atencion en algun tipo de
tarea o actividad que sirva para alterar activamente la percepcién sensorial del dolor, ya
que, cuanto mas absorbente resulte la actividad elegida y cuanto mas concentrado esté el
nifio, existen mas posibilidades de reducir la intensidad de la sensacion dolorosa (31).

Disminucion de los efectos secundarios del tratamiento

Uno de los aspectos de gran valor e importancia para el nifio y que genera una reaccion de
conflicto con el personal de salud son los efectos secundarios al tratamiento (quimioterapia,
radioterapia, trasplante de médula dsea). Cada uno de ellos produce alteraciones en la
fisiologia y por tanto se acompafia de sensaciones de malestar que forman parte de un
cuadro de ansiedad, sensacion de abandono y deterioro de la autoestima y la autoimagen
(9). Los efectos a corto plazo de la quimioterapia y la radioterapia (hauseas, vomito, dolor,
alopecia) se establecen como los principales problemas con los cuales se tiene que enfrentar
el nifio(a) enfermo de cancer (12).

Otro de los efectos secundarios que afecta significativamente a los nifios(as) enfermos de
cancer es el cansancio. Méndez habla del cansancio como una sensacion de debilidad fisica
y mental que puede experimentar el nifilo como resultado de la enfermedad o de su
tratamiento. Se trata de un cansancio intenso y molesto, que no siempre se alivia mediante
el descanso, y que padecen con mucha frecuencia los pacientes que reciben quimioterapia,
radioterapia y los sometidos a trasplantes de médula Osea, debido principalmente a la
destruccion de las células saludables que se dividen rapidamente. El bajo nivel de glébulos
rojos provoca que el cuerpo tenga muy poca energia y que el paciente se sienta fatigado (1).

Con el objetivo de reducir el cansancio se han empleado diversas técnicas, entre las cuales
se destacan la distraccion, que pretende desviar la atencion de la sensacion de fatiga
dirigiendo ésta hacia otros estimulos, como la lectura de un libro, la masica o el juego.
También, diferentes autores como Cardozo y Contreras sefialan que es recomendable
ensefar al nifio a planificar las actividades que debe realizar segun su prioridad, para lograr
conservar sus energias y reducir su cansancio (17).

Otra de las terapias de distraccion con las cuales se obtiene un mayor resultado en cuanto a
la disminucién de los efectos secundarios al tratamiento es la participacion de los payasos
durante las sesiones de quimioterapia y radioterapia ya que su impacto positivo facilita la
cooperacion con el personal de salud y posteriormente la disminucidn significativa de los



efectos secundarios contribuyendo de manera directa en la calidad de vida del paciente
oncologico pediatrico (25).

Disminucidn de los sintomas anticipatorios

Frecuentemente, los nifios con cancer presentan nauseas y vomitos antes de comenzar el
tratamiento, al entrar al hospital o incluso al pensar en el procedimiento, dado como una
respuesta aprendida de experiencias anteriores desagradables con la quimioterapia (1). La
severidad de estos sintomas generan gran ansiedad y tension, dando lugar a una
predisposicion al tratamiento y conductas conflictivas y de rechazo frente a éste (13).

Autores como, Bragado y Fernandez sefialan que el uso de diferentes técnicas como los
videojuegos, la musica, los juegos, la canciones y en general las actividades que logren
captar la atenciéon del nifio(a) enfermo de cancer antes de recibir cualquier tipo de
tratamiento, favorece la disminucién de los sintomas anticipatorios y permite la aceptacion
del tratamiento (31). Igualmente, Pefia y Parada aseguran que la comunicacion es
fundamental en el manejo de esta sintomatologia, planteando que las expresiones de carifio
y los refuerzos positivos generan en el nifio mayor seguridad y tranquilidad frente a los
procedimientos, evitando que se presenten episodios de nauseas o0 vomito antes de
comenzar el tratamiento (10).

Para Rincén—Hoyos las terapias de distraccién como la relajacion muscular progresiva y la
imaginacion también son técnicas efectivas para el manejo de esta problematica que
permite la desviacion de la atencion, la hipnosis y la desensibilizacion sistematica y sefiala
que la distraccion cognitiva y conductual es uno de los mecanismos mas eficaces para
controlar los sintomas anticipatorios y favorecer la adherencia la tratamiento (24).

RESULTADOS
Para esta investigacion se realizo una revision de la literatura de 26 articulos obtenidos en
bases de datos, los cuales arrojaron los siguientes resultados:

En la revision de la literatura se encontré que el 92.3% de los articulos se encuentran
publicados, todos en el idioma espafiol, el pais de mayor publicacion fue Espafia, seguido
por Cuba y Argentina. Con respecto a la poblacién, se encontr6 que en el 86,4% de los
articulos no tiene especificada la poblacion de estudio mientras que en el 13,6% de los
articulos la poblacion de estudio son nifios y nifias enfermos de cancer.

Al momento de la revision de la literatura se encontré que el apoyo psicosocial brindado a
los nifios enfermos de cancer es proporcionado principalmente por el personal de salud
(médicos, enfermeras, psicologos, terapéutas, etc.) en un 57.7%, la familia se encuentra
referenciada en el 23.1% de los articulos como ente principal de apoyo para el paciente
pediatrico. Solamente el 3.8% de los articulos plantean al personal de énfermeria como
principal encargado de brindar apoyo psicosocial a los pacientes. Sin embargo, es
importante mencionar que el 92.3% de los articulos consultados refieren que el apoyo
psicosocial debe ser una labor interdiscipliaria para dar cumplimento a la meta de mejorar
la calidad de vida de los nifios(as) enfermos de cancer.



El tipo de apoyo psicosocial més utilizado en los nifios(as) enfermos de cancer son las
terapias de distraccion como videojuegos, payasos, cuentos, talleres, etc., y la
comunicacion abierta y continua con el personal de salud en un 42,3%, seguido del apoyo
emocional con la utilizacion de terapias individuales con un 30,8%, apoyo psicologico en
un 26,9% y por ultimo se encuentra el apoyo espiritual con un 23,1%. Asi mismo se
encontré que el 38,5% de los articulos revisados no especifican el tipo de apoyo psicosocial
brindado a los nifios(as) enfermos de cancer.

De acuerdo con la revision de la literatura, el 50% de los articulos plantean que el apoyo
psicosocial es brindado durante toda la etapa de la enfermedad (diagnostico, tratamiento y
remision). lgualmente se encontrd un bajo porcentaje de articulos que referencian el apoyo
psicosocial Unicamente durante la fase de diagndstico o después del tratamiento (periodo de
remision).

Por Gltimo, se encontrd que el principal beneficio que aporta el apoyo psicosocial a la
calidad de vida de nifios(as) enfermos de cancer es la disminucién de los sintomas
psicologicos como ansiedad, miedo, aislamiento y tristeza frente a la enfermedad y los
tratamientos (42.3%), logrando de esta forma una mayor adherencia al tratamiento
establecido. En segundo lugar se encontré el manejo efectivo del dolor (23.1%) a través de
las diferentes técnicas de distraccién mencionadas por los autores. Finalmente se encontrd
en la revision de la literatura, que el apoyo psicosocial permite la disminucion de los
efectos secundarios de los tratamientos y la reduccion de los sintomas anticipatorios (7.7%)
dando como resultado una mejor calidad de vida de los nifios y nifias enfermos de céncer.

CONCLUSIONES

El cancer ha experimentado un aumento en su frecuencia en los Gltimos afios a nivel de la
poblacion general y esto también involucra a los nifios. Los menores de 15 afios se ven
afectados por un considerable nimero de neoplasias que ponen en peligro su vida, pero
gracias a los avances en los tratamientos de esta enfermedad que ha reducido las tasas de
mortalidad, es posible considerar hoy en dia al cancer como una enfermedad crénica y un
problema de salud publica (9).

Debido a las caracteristicas de esta enfermedad y los efectos secundarios que generan los
diferentes tipos de tratamientos (quimioterapia, radioterapia y trasplante de médula 6sea), la
calidad de vida de los nifios(as) se altera de forma significativa, generando una serie de
reacciones emocionales que dificultan la adaptacion a su nueva condicion y desencadenan
una serie de sentimientos y conductas de rechazo frente al tratamiento.

Varios autores han planteado diferentes técnicas de apoyo psicosocial encaminadas a
mejorar la calidad de vida de los nifios(as) enfermos de cancer y de acuerdo a su
investigaciones, éstas han tenido gran acogida en las instituciones hospitalarias gracias a los
beneficios que aportan a la salud de este tipo de poblacion.

En primer lugar se resalta la importancia de ayudar, orientar y educar al nifio y su familia
para restablecer el equilibrio del sistema familiar y lograr la adaptacion a la nueva
situacion, trabajando principalmente en los aspectos psicologicos, afectivo, social,
educativo y espiritual (23).



Los principales sintomas manifestados por los nifios(as) enfermos de cancer a nivel
psicoldgico son la ansiedad, tristeza, irritabilidad, aislamiento, llanto, angustia, inseguridad,
entre otros, que dan como resultado una serie de necesidades socio afectivas que deben ser
atendidas por el personal de salud de manera conjunta para evitar sesgos en la atencion.
Ademas de los problemas psicoldgicos, este tipo de pacientes se enfrenta a problemas
fisicos como el dolor generado por la enfermedad y los tratamientos, el cansancio debido a
la agresividad de la quimioterapia y la radioterapia, las nauseas y el vomito anticipatorios
como respuesta aprendida de los procedimientos anteriores y uno de los mas importantes y
gue genera una gran impacto en la autoimagen y la autoestima de los nifios(as) es la pérdida
de cabello o alopecia.

Frente a este grupo de alteraciones fisicas y emocionales que presentan los pacientes
oncologicos, varios autores han propuesto diferentes técnicas de apoyo psicosocial con el
fin de reducir el impacto que genera esta enfermedad en la vida de los nifios y sus familias
y contribuir con el mejoramiento de la calidad de vida.

Sus estudios han revelado que no sélo la atencion de la enfermedad mejora la calidad de
vida de los nifios y nifias enfermos de cancer, sino que el desarrollo de terapias y talleres
que permitan la expresion de sentimientos, la interaccion con otros pacientes y el desarrollo
de actividades que estimulen su creatividad e imaginacion, permite la liberacion de
tensiones y reducen las conductas de oposicion frente a los tratamientos, facilitando los
procesos de adaptacion y adherencia al tratamiento y teniendo como dltimo resultado una
mejor calidad de vida.

A pesar de la variedad de estrategias, metodologias y enfoques que se han utilizado como
apoyo para contribuir a la calidad de vida de los nifios y nifias enfermos de cancer, los
diferentes autores citados en la revision concuerdan en argumentar que cada una de estas
intervenciones no sélo permiten la satisfaccion de las necesidades que se presentan durante
el transcurso de la enfermedad, sino que ademas generan un impacto positivo tanto a nivel
emocional como fisico, que se ve reflejado en la disminucion de los problemas psicoldgicos
y en la adaptacion a la nueva situacion.

De acuerdo a la revision de la literatura realizada, el apoyo psicosocial utilizado por los
profesionales de salud para la atencién de los nifios y nifias enfermos de cancer ha
contribuido de manera significativa a mejorar la calidad de vida de esta poblacién gracias a
los efectos que produce tanto en la salud mental como a nivel fisico. Estas intervenciones
(relajacion, juego, manualidades, payasos, estimulacion, videojuegos, risa, etc.), de acuerdo
a los autores consultados, reducen en gran medida los efectos negativos causados por esta
enfermedad como la ansiedad, tristeza, aislamiento, agresividad, rechazo hacia el personal
de salud y los tratamientos, baja autoestima y otros, que afectan su desarrollo intelectual,
afectivo y social. Asi mismo, estas intervenciones han permitido que los nifios y nifias con
cancer tengan un mayor manejo del dolor, una mejor adherencia a los tratamientos y una
disminucion significativa tanto de los efectos secundarios de los tratamientos como de los
sintomas anticipatorios y psicologicos.



Por ultimo, es importante sefialar que el desarrollo de las diferentes técnicas de distraccion
empleadas en estos pacientes no se trata Unicamente de metodologias pasivas destinadas a
divertir a los nifios, sino que su objetivo radica en dirigir la atencion a un estimulo y alterar
la percepcion de los diferentes factores que alteran su bienestar (dolor, ansiedad, depresion,
aislamiento, etc.).
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