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1. Oncologia infantil: situaciéon actual

Hasta los afios 70 el cancer durante la infancia se vinculaba a un final fatal.
Afortunadamente esta situacién ha dado un giro, incrementandose significativamente

las estadisticas de curacion en las Ultimas décadas.

La ciencia ha avanzado considerablemente, encontrando hoy por hoy cifras en
torno a un 70% de supervivencia hasta cinco afios después del diagndstico. Asi, por
ejemplo, resulta interesante hacer una revision de los datos que muestra el instituto
Nacional de Estadistica para darse cuenta de como las cifras de defunciones por esta

cuestion se han ido reduciendo progresivamente.

No obstante, la bibliografia nos hace reflexionar acerca de que la mejora de
dichos datos también puede deberse a que muchos de los tratamientos se tornan
mas agresivos para combatir a la enfermedad, procurando la necesidad de mayor
atencidn sobre las secuelas fisicas, sociales y emocionales que puedan padecer los

jovenes supervivientes.

En este contexto es ddénde resulta fundamental el estudio y adecuada
formacion en gestion emocional para acompafar tanto a pacientes como familias en

un proceso que se caracteriza por el miedo y la incertidumbre.
2. La experiencia del cancer desde la perspectiva del menor.

Cuando hablamos de cancer infantil a menudo tendemos a creer que los
menores no estdn preparados para una experiencia como esta. En realidad, si
reflexionamos sobre ello con nuestra perspectiva de adulto, équién estd realmente
preparado para algo asi? Una enfermedad tan tradicionalmente asociada a la muerte,
es dificil de gestionar para cualquiera y resulta inevitable creer que producird un

trauma en el paciente dificil de superar.

No obstante, si revisamos los estudios mas recientes de que disponemos
actualmente, hallamos que la mayoria de meta-analisis encuentran que la adaptacion
psicoldgica de los nifios es adecuada tanto hacia la enfermedad como al tratamiento.
Asi, se plantea que no hay una evidencia de un aumento de la ansiedad o el animo
depresivo comparados con el resto de poblacion general. Curiosamente, en los casos

de pacientes con hermanos, si se observan indicadores de sintomas depresivos
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comparativamente a estos, pero ni siquiera en niveles propiamente asociados a

depresiodn clinica.

Esto Ultimo, por otra parte, cabe tenerse en cuenta respecto de lo que si
debemos observar en los menores: el impacto que tiene la experiencia del cancer en
su vida cotidiana, funcionamiento familiar y sistema educativo. En este sentido,
varios autores reclaman la necesidad de investigar mas sobre dicho impacto para
perfeccionar el como intervenir sobre ello. Es innegable que, incluso en los casos
menos invasivos, el hecho de tener que acudir puntualmente a recibir tratamiento e
incluso los ingresos hospitalarios por breves que sean, suponen un desajuste en la
vida normal de los nifios. Faltar a clase, perderse cumpleafios de amigos, no poder
participar de ciertas actividades para no exponer a su debilitado sistema
inmunitario... les expone a ejercicios permanentes de tolerancia a la frustracion que,
sin duda, suponen distinto grado de dificultad segun la etapa evolutiva y condiciones

individuales del paciente.

Otro dato curioso a considerar si revisamos la bibliografia especifica es la
cuestion de la edad de diagndstico. Y es que se encuentra que los niveles mas
elevados de estrés aparecen en pacientes con una media de edad de 12 afos. Es
muy probable que la conciencia de problema, el alcance a entender lo que esta
ocurriendo y la amenaza que supone en el corto y largo plazo constituyan los motivos
esenciales de ello. Hemos de tener en cuenta, que los 12 afios se consideran una
edad fundamental de cambio: los nifios y nifias debutan en su autonomia como
adolescentes, comienzan a reclamar mas su espacio fisico y emocional, lo cual se ve

interrumpido de forma abrupta e inesperada por la aparicion de la enfermedad.

Dicho esto, nos parece importante reflexionar acerca de lo que ocurre en
edades anteriores. Los nifos y nifias mas pequefios, no tienden a anticipar como lo
hacemos los adultos. A menudo, cuando pensamos en la enfermedad del cancer,
nuestros pensamientos giran en torno al futuro, al medio y largo plazo. Esto nos hace
sufrir profundamente, poniendo a la ansiedad y la tristeza como emociones casi
inseparables del proceso. Sin embargo, en el caso de los niflos mas pequenos, esto

no sucede.

Hemos de pensar que, por ejemplo, en edades comprendidas entre los 3-8

afios el pensamiento estd mucho mas centrado en el presente. El menor sufre por lo
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que no puede hacer ahora, motivo por el cual es especialmente relevante lo que ya
se menciona en lineas anteriores respecto de estudiar la relevancia del impacto de la
enfermedad sobre la vida cotidiana. Los nifios se mostraran enfadados y/o tristes por
una actividad que no pueden hacer en el instante o que van a perderse por una rutina
tediosa de hospital. Sin embargo, ese extra de sufrimiento por las implicaciones

futuras es casi patrimonio exclusivo de edades posteriores.

Como veremos en el siguiente apartado, resulta crucial trabajar en el ajuste
emocional del adulto; ya que los nifios se fijaran en la experiencia de sus adultos de
referencia para gestionar sus propias emociones: padres, abuelos, profesores... En
la medida en que un menor perciba inseguridad y miedo, es mas probable que sienta
que se ha perdido el control y con ello, sienta ansiedad. Como cualquier otro nino,
aqguellos que atraviesan por un proceso oncoldgico, necesitan adultos sanos y seguros
gue les orienten y acompafien en su experiencia emocional haciéndoles sentir que

estan protegidos.

3. La experiencia del cancer infantil desde la perspectiva del

adulto

Dicho lo previo, quizad sea este el punto mas relevante si queremos procurar
gue la experiencia emocional de los menores diagnosticados de cancer, sea lo mas

adaptativa posible.

Nuevamente, para reflexionar sobre ello, partiremos de lo que los estudios
cientificos nos dicen al respecto. Y es que, son los padres y adultos del circulo préximo
del menor enfermo, quienes sufren problemas de ajuste hasta 2 afnos después del

diagndstico.

Entre los problemas habituales que presentan los padres de menores

diagnosticados de cancer encontramos:

e Problemas emocionales: choque, aturdimiento, negacion de diagndstico,
ira, culpa e incertidumbre.

e Problemas sociales: visitas al hospital, bajo rendimiento, ausencias al
trabajo y aislamiento social.

e Problemas conyugales y psicoldgicos.
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Las investigaciones sugieren, por lo tanto, que las intervenciones se focalicen

especialmente en promocionar las competencias emocionales de los padres y adultos.
La enfermedad como proceso similar a un duelo:

Para empezar, plantearemos el proceso de forma similar a un duelo. Se trata
de un proceso en el que hemos de adaptarnos a la pérdida del funcionamiento previo.
Los padres y madres, dejan de funcionar cotidianamente como solian hacerlo. El
tratamiento, las visitas médicas, la busqueda de informacidon relevante... pasan a
convertirse en el centro de la vida familiar y las rutinas. Por tanto, es légico que

sufran los cambios emocionales tipicos de quien afiora una etapa mas feliz.

Haciendo un repaso rapido del concepto de duelo, estas son las etapas
descritas por la psiquiatra Elisabeth Kulbler-Ross quien, en 1969, propuso la

descripcion mejor aceptada hasta el momento:

Negacion Negociacion Aceptacion

Si bien, dichas fases no son rigidas ni tienen porqué experimentarse en todas
las personas por igual, conocerlas nos ayuda a comprender los distintos estados
emocionales por los que puede pasar un adulto que se expone a una situacion
emocionalmente desbordante como la que nos ocupa, que supone la pérdida radical

del funcionamiento vital previo tal como lo conocia.

Puesto que la negociacion es la fase que mas suele llamar la atencidon y mas
dudas genera, aclarar, que resulta habitual que los adultos préximos a nifios que
padecen la enfermedad de cancer a menudo tengan pensamientos de culpa (hacia si
mismos) y hostilidad (hacia otros) que les hacen divagar respecto a lo que podia
haber sido si lo hubieran detectado antes, si no hubieran hecho tal o cual cosa en
algin momento de la vida del menor, o cualquier otra estimacion que, de poder

controlarse, supondria la desaparicidon del problema. En este sentido, los adultos que
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acompafiamos desde una perspectiva profesional o secundaria, hemos de ser cautos
tratando de no juzgar las emociones de los padres (o tutores) por irracionales que
nos parezcan. Acompanar consiste en validar y escuchar emociones, sin imponer de
forma precoz lo que nos parezca mas correcto. Solo cuando todas las posibilidades
se han valorado, se hace posible pasar a la tristeza y la aceptacidon de una situacion

gue, aunque incierta, no podemos controlar al 100% como deseariamos.
Estrategias de afrontamiento:

Para adaptarse al proceso de enfermedad, los adultos pueden hacerlo de
varias formas. Si bien un adulto sano puede disponer de todas las herramientas, es
habitual que, por cuestiones de historia personal, cada cual pueda tener tendencia a
destacar mas en unas habilidades que en otras. A continuacién, se presentan algunas

de las estrategias de afrontamiento en adultos mas comunes:

+ Blsqueda de apoyo social. Estrategia centrada en rodearse de personas
relevantes para acompafar en el proceso de enfermedad.

« Focalizacion en soluciones. Estrategias centradas en la busqueda de recursos
gue eliminen la enfermedad o palien significativamente los sintomas asociados
a la misma.

+ Busqueda de informacion. Estrategias centradas en documentarse sobre el
diagndstico o cuestiones alusivas al mismo.

« Evitacion y/o escape. Estrategias centradas en evitar todo lo relacionado con
la enfermedad. Las distinguiremos de las estrategias de escape, que sin llegar
a huir del problema, tratan de buscar formas de respiro y desconexion del
mismo.

+ Focalizacién negativa. Estrategias, mayoritariamente de tipo cognitivo
(pensamientos) centradas en analizar la informacidon relativa al problema,

interpretando la situacién como que podria ser peor.

La ansiedad

En Ultima instancia, al hablar de la experiencia del adulto, reflexionaremos
sobre la ansiedad quiza como la emocidon mas significativa. Hemos de tener en cuenta
gue, en su definicion mas clinica, ésta consiste en la dificultad para controlar un

estado de preocupacidon constante. Y es que, sin duda, la anticipacidén, la
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incertidumbre y la potencial amenaza justifican sin duda que el adulto consciente de

lo que estd ocurriendo no pueda obviar estos pensamientos.

Hace varios afios, que se habla del Sindrome del Cuidador como un conjunto
de sintomas que experimentan las personas que cuidan de familiares adultos
diagnosticados de enfermedades degenerativas, en cuidados paliativos o similares.
Este sindrome, que se caracteriza por una percepcidon de fuerte sobrecarga emocional
cobra mas relevancia si cabe en el caso de cuidadores de nifios con enfermedades
oncolodgicas. Hemos de tener en cuenta, que no entra en ninguna expectativa vital
gue los hijos sobrevivan a los padres o atraviesen por una experiencia tan proxima a
la muerte. La vida social, laboral, el autocidado... pasan a un plano invisible que
implica casi poner en pausa indefinida la vida del adulto en pro de eliminar la

enfermedad de la vida del menor.

4. Recursos practicos

Por Ultimo, haremos un recorrido por algunos de los recursos que nos seran
de utilidad para acompafar a padres, adultos y menores que atraviesan de alguna

manera por un proceso de oncologia infantil.
Autoconocimiento.

Es muy importante que como adultos trabajemos nuestro propio

autoconocimiento desde 4 aspectos fundamentales:

« Informacion estrés/ansiedad. Diferenciar estos conceptos para saber cuando
hablamos de un problema puntual o cuando se trata de un proceso patoldgico.
El estrés es un estado de sobreactivacion en respuesta a algo que esta
ocurriendo que entendemos que debemos solucionar. A priori no es peligroso,
es molesto pero Unicamente se trata de una reaccién que nos alerta y nos
prepara ante un peligro. La ansiedad, sin embargo, seria la prolongacion de
ese estado de activacion que ya implica consecuencias mas negativas:
obsesividad, dificultad para conciliar el suefio, sintomas fisicos de malestar,
dificultad para concentrarse... Disponer de informacion fiable y de calidad,

puede ayudarnos a no juzgar e intervenir cuando sea necesario.
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+ Creencias limitantes y miedos personales. En la primera parte del curso,
hemos desmontado algunas creencias respecto a la experiencia del cancer en

los menores. Entender y conocer, por ejemplo, que los nifios tienen buenos
recursos de forma natural para adaptarse al tratamiento, puede ayudar a los
adultos a centrar sus esfuerzos en tomar medidas que faciliten el contacto de
menor enfermo con sus compafneros, adaptaciones curriculares, fomentar
espacios para hablar de sus miedos... Si como adultos no aprendemos a ser
criticos con las ideas que nos limitan a enfrentarnos al problema, no sabremos
ser buenos compafieros en estos procesos. Debemos preguntarnos cémo nos
sentimos ante cuestiones como la muerte, si sabriamos hablar de ello con
alguien, si estamos preparados para preguntas que probablemente no

sepamos responder... No hay que saberlo todo.

- Estilo de afrontamiento. Identificar nuestro propio estilo de afrontamiento es
una buena forma de reforzar nuestro papel de acompafiantes en la
enfermedad y/o buscar apoyos para ello. El estilo evitativo, por ejemplo,
contribuye a buscar espacios que hagan que el menor también tenga contacto
con su vida fuera de la enfermedad, pero en exceso, puede suponer una
negacion de sintomas limitantes para ciertas actividades o la negacion de
emociones que necesitan ser identificadas y habladas. Cuanto mas variado y
rico sea nuestro estilo, mayor sera la probabilidad de adaptarnos con éxito a
situaciones complejas. Y esto no implica no sentir dolor, sino saber gestionarlo

y tolerarlo.

+ Gestiéon emocional FUNCIONAL. Por ultimo, entender todas las emociones
como Uutiles resulta imprescindible. Hemos comentado también en apartados
previos, la similitud del proceso de adaptacidon a la enfermedad al proceso de
duelo por la pérdida de salud y funcionamiento normal del menor y su familia.
Dentro del mismo hemos observado la negacion, la tristeza o la rabia como
emociones que contribuyen a la aceptacién de la realidad actual. Cuando
nuestra gestion emocional como adultos se limita a evitar el sufrimiento de
cualquier tipo NO estamos ayudando. No somos buenos acompafantes.
Necesitamos entender que cada una de las emociones tienen una funcion y

por tanto, hemos de favorecer su identificacion y desarrollo. A continuacion,

Siguenos: www.vadecuentos.com www.facebook.com/vadecuentos.com 8




#

VA DE CUENTOS

se presenta una tabla con algunas emociones y una propuesta de funcion

bioldgica asociada:

EMOCION FUNCION BIOLOGICA

RABIA NEGOCIACION
AMOR APEGO
TRISTEZA ASUMIR UNA PERDIDA
ASCO RECHAZO/EVITACION
ANGUSTIA NECESIDAD DE PARAR
ALEGRIA REPETICION/ADHESION
MIEDO PROTECCION/ANALISIS CONTEXTUAL
VERGUENZA AUTOEVALUACION

Visto asi, podemos entender que aunque resulten molestas, las emociones
tienen una utilidad y si no generamos el espacio oportuno para desarrollarlas, no

permitiremos que se resuelvan y puedan dar paso a otras.

Quizd por todo ello, la comunicacion resulta otro de los recursos
imprescindibles cuando hablamos de acompafiamiento emocional, destacando 4

puntos clave:
« Escucha activa
+ Atencion al lenguaje no verbal
-« Mensajes breves y claros

+ Vocabulario adaptado y sencillo

ROCIO JOVER MARTINEZ
PSICOLOGA —n° col CV11179
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